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Dikt om samvalg
Mari Liltvedt Andersen

Samvalg er kanskje
et fremmed ord.
Men dets betydning
er veldig stor.

| samrad med helsepersonell
finner dere beste valg for deg.
Undersgkelses- og behandlingsmetoder
blir den beste vei.

Fa informasjon om hvilke
valgmuligheter som finnes,
med felles mal om at
sykdomskampen skal vinnes.

Det kan noen ganger kanskje
foles som at legen glemmer
At det er din kropp,
0g at det er du som bestemmer.

Men det er du som har
eierskap over din egen kropp.
Det er du som setter grenser,

0g som sier stopp.

Autonomi betyr
selvbestemmelsesrett.
Ordet er kraftfullt
og tolkningen lett.

Valg av type behandling
er det du som skal ta.
Samt hvilket tilhgrende sykehus
du gnsker a ha.

Gi deg selv egenomsorg
0g god pleie.
Glem ikke at din behandling og kropp,
er det du som skal eie!

Hentet fra: Landsforeningen for fordgyelsessykdommer 2021



Forord
Da vi i 2017 startet masterstudien i kunnskapsbasert praksis hadde vi ingen anelse pa hvordan

man skriver en masteroppgave, og samvalg var ikke engang en del av vart vokabular. Og na
sitter vi her med en ferdig skrevet oppgave og et brennende engasjement for
samvalgsmodellen. Det har vert en spennende & utforske et tema med utgangspunkt i et
tverrfaglig samarbeid, hvor en av oss har bakgrunn som vernepleier og den andre som
intensivsykepleier. Det har vaert en lang og krevende prosess som til tider har virket
uoverkommelig, spesielt med tanke pa pandemien Covid-19, som ikke bare har gjort det
vanskelig & gjennomfare et fokusgruppeintervju pa sykehus i forskjellige deler av landet, men
ogsa har stilt store krav til oss som helsepersonell. Det har veert en usikker tid preget av
omplassering og stort press pa sykehuset. Uten velvilje, statte og pagangsmot hadde denne

studien ikke veert mulig.

Studien hadde heller ikke vaert mulig & gjennomfare uten de fantastiske legene og
sykepleierne som stilte opp som informanter. Historiene deres fra klinisk praksis har ikke bare
veert leererike, men ogsa rgrende og inspirerende. Det a bli kritisk syk og ville fatt behov for
deres kompetanse, er vi trygge pa at vi og vare pargrende vil bli godt ivaretatt. Takk for den
gode jobben dere gjar.

Vi vil takke var veileder, professor Benedicte Carlsen for oppmuntring og statte pa veien.

Vi gnsker ogsa takke vare respektive arbeidsplasser og gode kollegaer som har gitt oss tid og
statte til & studere. Samtidig ensker vi a rette en takk til familie og venner for statte, forstaelse

og talmodighet.

Helt til slutt, ma vi rette en stor takk til Katarina Tharaldsen for uvurderlig statte og hjelp.

Har lyttet til utallige utkast, holdt Endnote kurs og ikke minst bidratt i diskusjoner om
samvalg og kritisk sykdom. Alle skulle hatt en som deg, dyktig, talmodig, masse humor,
omsorgsfull og gledesspreder. Glad for at du finnes- du har virkelig potensialet til a bli en god

ambassader for samvalg.

Stavanger og Bergen, 2021
Hilde Merete Konradsen

Tina Jellestad



Sammendrag

Bakgrunn: Samvalg er anbefalt for a fa til individuell brukermedvirkning i klinisk praksis.
Det kan vare utfordrende a legge en plan for rett behandlingsniva og intensitet pa den
medisinske behandlingen til kritisk syke pasienter. Dette gjelder spesielt nar konsekvensen av
alvorlig sykdom eller skade inneberer darlig prognose med begrenset levetid der videre
behandling synes a vere nyttelgst.

Problemstilling: Hvilken kunnskap og erfaringer har leger og sykepleiere om samvalg

knyttet til beslutningsprosesser nar de skal ta stilling til & avslutte livsforlengende behandling?

Hensikt: A fa en dypere forstéelse for hvordan leger og sykepleiere i en intensivavdeling

ivaretar den kritisk syke pasienten sin autonomi.

Metode: En kvalitativ studie. Det empiriske materiale ble innsamlet ved gjennomfgring av
fire fokusgruppeintervju ved to intensivavdelinger i Norge. Utvalget bestod av leger og

intensivsykepleiere ved en generell intensivavdeling.

Resultat: Samvalg er bade med hensyn til betydning, innhold og ha en helhetlig forstaelse for
tilnermingen i klinisk praksis ukjent blant leger og sykepleiere. Det eksisterer stor usikkerhet
om samvalg egner seg som tilnaerming for & fremme gode beslutningsprosesser i
intensivavdelingen. Samvalg beskrives som en ideell modell og er en nasjonal anbefaling for
a fremme individuell brukermedvirkning i klinisk praksis. Lite oppmerksomhet er rettet mot

implementering av samvalg ved intensivavdelinger og kritisk syke pasienter i Norge.

Forslag til ytterligere forskning: Internasjonal forskning har de siste arene presentert ulike
rammeverk som trenger ytterligere forskning. Foreslar at disse tilpasses norske forhold og
deretter testes ut gjennom randomisert kontrollert effektstudie.

Ngkkelord: samvalg, avslutning livsforlengende behandling, behandlingsbegrensning, livets
sluttfase, intensivavdeling, beslutningsansvar.



Abstract

Objective: Shared decision making is recommended to achieve individual user participation
in clinical practice. It can be challenging to lay out a plan regarding the right treatment level
and intensity of medical treatment for critical ill patients. This is particularly true when the

consequences of serious illness or injury involves a limited lifespan where further treatment

seems to be useless.

Problem: What knowledge and experience do doctors and nurses have about shared-decision
making related to decision-making processes when deciding to end life-prolonging

treatment?

Aim: Gaining a deeper understanding of how doctors and nurses in an intensive care unit

(ICU) preserve the critically ill patient's autonomy.

Method: A qualitative study. The empirical data was collected by conducting four focus
group interviews at two ICUs in Norway. The sample consisted of doctors and nurses at a

general ICU.

Results: Shared decision making in terms of significance, content and having a holistic
understanding of the approach in clinical practice was unknown among the doctors and
nurses. There is great uncertainty as to whether shared decision making is suitable as an
approach to promote good decision-making processes in the ICU. Shared decision making is
described as an ideal model and is a national recommendation for promoting individual user
participation in clinical practice. Little attention is however paid to the implementation of

shared decision making in ICUs and critically ill patients in Norway.

Suggestions for further research: In recent years, international research has presented
various frameworks that need further research. We suggest that these should be adapted to
Norwegian conditions and then tested through a randomized controlled trial.

Key words: Shared decision making, withholding and withdrawing, life-prolonging treatment,

end-of-life, critical ill patient, intensive care unit, ICU



Innholdsfortegnelse

IS 1 o o1 T [ T o OSSPSR 5
1.1 Bakgrunn for valg aVv tema.........cc.ocieiiiie e 5
1.2 Studiens hensikt 0g probleMSEHTIING .......c.oiviiiieiece e 7
1.3 Beskrivelse av Studiens KONTEKST..........oiiiiiiiiiiesiee e 7

1.3.1 INtENSIVAVARTINGEN ..ottt sttt sre e aneenneas 7
1.3.2 INtENSIVSYKEPICIET ...t 8
L33 INEENSIVIEGEN ..o 9
1.3.4 Pasientansvarlig [€0E .......ccvouiiiiiice st 9
1.4 Studiens sentrale begreper 0g definiSJONEr..........ccovviieie i, 10
1.4.1 Avslutning av livsforlengende behandling...........cccooeiviiiicicccce, 10
1.4.2 BehandlingSalternatiVer ............c.ooiii i 10
1.4.3 Faglig forsvarlighet ...........cooiiiiiiiee e 10
1.4.4 Livsforlengende behandling ... 11
R o =] o1 = VU (o] 1 o] o SOOI 11
1.4.6 Samtykkekompetanse og informert SamtykKe ..........c.cooviiiiiniiiniee 11
1.4.7 Verdier 0g PreferanSer.......ccccvieiieie ettt re e 11
14,8 PAMBIENGC........cocvcveveveveteveteteteee ettt s s eaes s a e s a s s s s s s s s s s e s sens 12
1.5 Oppgavens oppbygging 0g STUKLUL. .........cccoiiiiiiieceee e 12

2. TEOretiSK FAMMEVEIK ........oiiiiiiieiieieie ettt 12
2.1 ELISKE PEISPEKLIV .....eivviieiciteee ettt et nre e ae e re e 13
2.2 EMPOWETIMENT ...ttt ettt nb e 16
2.3 SAMVAIG ...ttt bbbttt bbb 18
2.4 Lovmessige Taringer 0g PlanVErK...........ccoiiiiiiiiiies e 21

2.4.1 Pasient- 0g brukerrettighetSIoVEN ..o 21
2.4.2 HelSEPErSONEIIOVEN ........oovieiiecee ettt ae e ree s 22
2.4.3 Nasjonal helse- 0g SYKehUSPIaN .........ccooiiiiiii e 22

3. TIAHQEre FOrSKNING .......ooiiiii e e e e e 22
BTN AN V0= 0] T [ o < SR SP R RUPOUPRRN 23
3.2 Spk etter tidligere TOrsKNING ... 23
3.3 Samvalg 1 INteNSIVAVARTING .....eoveeiiiieiieiie e 23

|V =] (o -SSR 30
4.1 Vitenskapsteoretisk grunnlag for valg av metode............ccoovvvveiiiiienine e 30

4.1.1 Kvalitativ StUAIEAESIGN ..ottt 31

4.2 FOISKNINGSAESION ....tiitieiiieitiee ettt sttt et re e bt s r e sbeenbeeneenreas 32



4.2.1 FOKUSQIUPPEINTEIVU. .. .eevieeieitieieeie st e sie e eeste et ste e steete e e sreesnesnaesneenaeaneesreas 33

4.2.2 Utvalg og rekruttering av informanter............cccvovviierieiesieese s 34

4.3 DatainNSAMIINGEN ......c.vi it e e e e re e reebeeneenneas 36
0 I 101 (=Y Y 180U o [=] o USRS 37
4.3.2 GJennOMTBIiNg AV INTEIVJU .......oouiiiiiiiieieieieee s 38

4.4 TEANSKITDEIING ...ttt bbbttt bbbt bbb 40
4.4 1 ANAIYSEPIOSESSEIN ....eeveeiieueiie ittt sttt b ettt e b bbbt b et 40
4.4.2 A skape et NEINELSINNEIYKK ..........c..cvricieceeceeeesee et 41
4.4.3 Identifisere meningsbaerende enheter....... ..o 42
4.4.4 KONUEBNSEIING ...vveveeiieiieeie ettt sttt e te et e s e e te e e e sbeesteaseesaeesneeneesreeteaneenres 43
BLA5 SYNEESE .ooiei ettt e e nnes 44

4.5 FOrskningsetiske OVEIVEICISEN .........ccviieiiei ettt 44
4.6 FOITOISIABISE ..ottt ettt bbbttt bbb bbb 45
4.7 MEtOURAISKUSION ...ttt bttt 46
5. Presentasjon AV FUNN ..ot 48
5.1 Helsepersonells sitt fokus - til det beste for pasienten i SENQEN ..........cccovevvrvrierveiennn. 48
5.2 BESIUININGSANSVAIEL. .......etiiieiiieiieiieie ettt nb ettt 52
5.3 Kommunikasjon laeres gjennom erfaring ..........ccooeeveieeie e i 54
5.4 Ivaretakelse av PAIGIENGE.............cvieieieieieieeeeeee e 57
5.5 Tverrfaglig samarbeid fra et sykepleieperspektiVv ...........cccoovevveveiieii e, 59
5.6 Tverrfaglig samarbeid fra et legeperspektiV..........cccovevviiiiiiii i, 63

B. DISKUSTON ...ttt bbbttt ettt b bbbt 65
6.1 Helsepersonell sitt fokus - til det beste for pasienten i SENQeN.........cccceverererenieiiennn, 66
6.2 BESIUTNINGSANSVAIET. .......eviiieiiieiieiieie ettt bbbt 70
6.3 Kommunikasjon laeres gjennom erfaring .........occooeoerereneneniisieesese e 73
6.4 Ivaretakelse av PArBreNde...........cccoviveveiiiiiieieceeee e 76
6.5 Tverrfaglig samarbeid mellom leger og sykepleiere..........cccovevviie i 79

T KONKIUSJON L.ttt e e s b e e be e s be e et e e s teeebeesaeeanbeenreeas 82
LITEEIALUITISTE ..ttt sttt e b s be et e aneenneas 85

Vedlegg I: Godkjenning fra NDS
Vedlegg II: Samtykkeerklering



1. Innledning

Denne studien retter sgkelyset pa bruk av samvalg i intensivavdelingen til pasienter som ikke
er i stand eller har redusert mulighet til & medvirke nar en skal ta viktige beslutninger som
gjelder deres liv og helse. Bakgrunn for valg av tema bygger pa var kunnskap ervervet
gjennom vart masterprogram i kunnskapsbasert praksis og vare erfaringer fra klinisk praksis
(Hoffmann, Bennett & Del Mar, 2017, s. 3-11). | dette kapittelet gar vi naermere inn pa
bakgrunn for valg av tema, vare refleksjoner og vart stasted som ledet fram til studiens
problemstilling, forskningssparsmal og hensikt med studien. Videre presenteres studiens
kontekst og redegjerelse for sentrale begreper som har veert ngdvendig for & belyse vare

forskningsspgrsmal.

1.1 Bakgrunn for valg av tema

| lgpet av vart masterprogram fikk vi en dypere forstaelse for viktigheten av det a jobbe
kunnskapsbasert innenfor helse- og omsorgstjenesten. Kunnskapsbasert praksis handler om at
helsepersonell bygger sine faglige avgjarelser basert pa systematisk innhenting av
forskningsbasert kunnskap, erfaringsbasertkunnskap og brukermedvirkning. Det handler om &
styrke beslutningsgrunnlaget der helsepersonell tar i bruk ulike kunnskapskilder i

beslutningsprosesser nar en skal ta stilling til hva som er det beste for pasienten.

Brukerkunnskap og brukermedvirkning har fatt en gkende oppmerksomhet, og har etterhvert
blitt et virkemiddel for & styrke kvaliteten og pasientsikkerheten pa de tjenester som tilbys i
helsevesenet. Brukermedvirkning gar i grove trekk ut pa a vise respekt for pasienten, der de
skal behandles som en likestilt samarbeidspartner med mulighet for & pavirke de forhold som
gjelder seg selv og sine behov. Dette innebarer rettigheter og muligheter pasienten har til a
kunne medvirke i beslutningsprosesser nar ulike behandlingstilbud for den enkelte diskuteres
(Jamtvedt. J & Nortvedt. M, 2015, s. 188-191). Samhandling mellom helsepersonell og
pasienten danner grunnlaget for gode beslutningsprosesser der pasienten sine meninger, syn
og behov vektlegges. Informasjon om hvilke muligheter som finnes er en grunnleggende
forutsetning for & kunne gjere pasienter i stand til & medvirke vedrgrende eget liv og helse
(Hoffmann et al., 2017, s. 338). Dette innebzrer at helsepersonell har plikt til & gi pasienten

kunnskap og innsikt som er ngdvendig for & kunne veere med pa a ta velinformerte valg nar



ulike behandlingsalternativ diskuteres. Pasienter har rett til 8 medvirke ved valg av
tilgjengelige og forsvarlige undersgkelses- og behandlingsmetoder i alle livets faser. Dette er
en rettighet nedfelt i pasient- og brukerrettighetsloven (Helsepersonelloven, 1999, § 4;
Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999, § 3-1).

Brukermedvirkning er ogsa et viktig omrade i helsetjenesten fra regjeringen sin side for a
styrke kvaliteten og pasientsikkerheten pa tjenestene i det Norske helsevesenet. Regjeringen
vil skape pasientens helsetjeneste ved & gi pasienten sterkere innflytelse. Pasienten skal
involveres i beslutningsprosesser, «Ingen beslutninger skal tas om meg, uten med meg». Dette
er ikke bare et «slagord» men et viktig nasjonalt satsingsomrade til alle brukere av helse- og
omsorgstjenesten i Norge (Jamtvedt. J & Nortvedt. M, 2015). De legger sterre vekt pa
betydningen av individuell brukermedvirkning og pasientautonomi der pasienten skal veere en
aktiv deltaker i beslutninger om egen helse og i utviklingen av helsetjenestene. Pasienten sine
verdier, preferanser og behov star i sentrum og skal vaere farende for utviklingen av helse- og
omsorgstjenesten der helsepersonell skal stille pasienten spersmalet; “Hva er viktig for deg?”.
Individuell brukermedvirkning blir omtalt som samvalg og er en norsk oversettelse av shared
decision making. Begrepet samvalg ble for farste gang lansert i Norge under et mgte om
brukermedvirkning i Nasjonalt kunnskapssenter i 2014 (Nylenna, 2015, s. 149; Tveiten, 2016,
s. 131). Ved samvalg etableres det et tett samarbeid mellom den enkelte pasient og
helsepersonell i beslutningsprosesser. Den enkelte pasient er aktiv deltaker i en prosess hvor
han eller hun er med pa og far statte i beslutninger pa hvilken behandling som passer best.
Avgjarelsen tas med bakgrunn informasjon om fordelene og ulempene med de alternative
behandlingsmulighetene (Greenhalgh, 2014, s. 224; Helse- og omsorgsdepartemente, 2015, s.
55-61).

Selv om samvalg er beskrevet som grunnleggende innen brukermedvirkning og er et av
fundamentene i det & jobbe kunnskapsbasert, var begrepet nytt for oss da vi ble presentert
dette for farste gang gjennom vart masterprogram i kunnskapsbasert praksis (Kienlin S.,
Eiring @. & Kasper J., 2020, s. 133-134). Med bakgrunn i vare erfaringer innen intensiv og
psykiatri der pasientene ofte ikke er i stand til & delta i beslutningsprosesser, fikk vi en
gryende interesse for bruk av samvalg rettet mot denne pasientgruppen og deres pargrende.



1.2 Studiens hensikt og problemstilling

Helsemyndighetene i Norge har et mal om a skape en helsetjeneste der pasienten sine verdier,
preferanser og behov skal settes i sentrum. Dette innebzrer a styrke pasienten sin mulighet til
a medvirke i beslutningsprosesser ved a gi de stgrre valgfrihet nar det gjelder tilgjengelige
behandlingsalternativer, uavhengig av sykdomsprosess, hvilken livsfase de befinner seg i eller
sykdommens alvorlighetsgrad. Det kan vare utfordrende a legge en plan for rett
behandlingsniva og intensitet pa den medisinske behandlingen til kritisk syke pasienter som i
liten grad har mulighet til & medvirke. Dette gjelder spesielt nar konsekvensen av alvorlig
sykdom eller skade innebeerer betydelig redusert livskvalitet med begrenset levetid, og der

videre behandling synes a vaere nyttelgst. Studiens problemstilling er derfor:

Hvilken kunnskap og erfaringer har leger og sykepleiere om samvalg knyttet til

beslutningsprosesser nar det skal ta stilling til & avslutte livsforlengende behandling?

For & belyse var problemstilling har vi formulert falgende forskningssparsmal:

e Hovilke betydning har samvalg for leger og sykepleiere i en intensivavdeling til kritisk
syke pasienter i livets slutt fase og deres pargrende?
e Hovilke strategier fremmer gode beslutningsprosesser og ivaretar pasienten sine verdier

og preferanser?

1.3 Beskrivelse av studiens kontekst
1.3.1 Intensivavdelingen

Intensivavdelingen er utgangspunktet for denne studiens kontekst og er en avdeling som
behandler alvorlig kritisk syke og skadde pasienter. Ved en intensivavdeling behandles og
overvakes pasientene med avansert hgyteknologisk utstyr som understatter og kompenserer
for livstruende svikt i et eller flere av kroppens vitale organsystemer. Intensivbehandlingen tar
sikte pa a gjenopprette organfunksjoner der formalet er at pasienten skal gjenvinne helsen pa

en slik mate at de opplever glede og mening med livet.

Involvering av pargrende er en grunnleggende etisk verdi for a styrke pasienter sin
medbestemmelse og autonomi i helsetjenesten. | intensiv blir dette spesielt viktig nar alvorlig

sykdom og medisinsk behandling pavirker pasienten sin evne til & medvirke i



beslutningsprosesser. Et tett samarbeid med pargrende er derfor en naturlig del av

pasientomsorgen ved kritisk sykdom (Helsedirektoratet, 2013, s. 16-20).

Intensivavdelingene i Norge er organisert etter en europeisk standard med tre nivainndelinger
etter hvordan de er organisert og teknisk utrustet, og der det er pasienten sin tilstand og behov
for behandling som er avgjarende og bestemmer hvilket niva pasienten tilhgrer.
Intensivenhetens nivainndelingen varierer fra land til land, men i Norge baseres den i
hovedsak pa kompetansekrav hos leger og sykepleiere ved intensivenheten og de medisinske
tjenestene sykehuset samlet sett er i stand til & tilby. I korte trekk skal niva 1 kunne ivareta
pasienten sine behov for kortvarig overvakning og respiratorbehandling. Ved niva 2 kan
intensivavdelingen vaere mer rettet mot spesifikke organsvikt som for eksempel hjerte, hjerne,
brysthule eller veere organisert for & kunne behandle kritisk syke barn. En generell
intensivavdeling er definert i niva 3, med kompetanse og utstyr for & kunne behandle mer
komplekse tilstander der pasienten har svikt i flere livsviktige organsystemer. Informantene i
denne studien jobber ved intensivavdelinger som etter retningslinjen defineres som niva 3
(Norsk Anestesiologisk forening & Norsk sykepleierforbunds landsgruppe av

intensivsykepleiere, 2014).

Personalet i en intensivavdeling bestar hovedsakelig av spesialutdannede leger og sykepleiere
der de sammen utgjer et team som til daglig har ansvar for & koordinere diagnostikk,
behandling og pleien av den enkelte pasient. | denne studien har vi fokus pa kunnskap og
erfaringer til intensivleger og intensivsykepleiere som er ansatt eller til daglig jobber ved en
intensivavdeling. | denne studien vil intensivlegen benevnes som lege og intensivsykepleier

som sykepleier.

1.3.2 Intensivsykepleier

En intensivsykepleier er en sykepleier med spesialistutdanning eller mastergrad innen
sykepleiefaget, som gir kompetanse til & jobbe i en intensivenhet eller andre enheter i primaer-
og spesialisthelsetjenesten. Intensivsykepleieren har et selvstendig ansvar for & ivareta den
kritisk syke pasients behov for behandling, pleie og omsorg, og de skal bidra til & sikre den
enkelte pasients autonomi, integritet og verdighet. Intensivsykepleiere har flere
funksjonsomrader i pasientbehandlingen som forebyggende, behandlende, lindrende,
undervisende og rehabiliterende. Dette innebeerer at de skal delta aktivt i prosesser med et mal

om at pasienten skal gjenvinne en helse, men skal ogsa ta medansvar ved a legge til rette for



en verdig ded nar dette er ngdvendig. En viktig del av intensivsykepleierens oppgave er a
anerkjenne pargrende som en ressurs inn mot pasient behandlingen og sikre ivaretakelse
av pargrendes behov for omsorg, veiledning og stette (NSFs landsgruppe av
intensivsykepleiere, 2017, s. 1-3).

1.3.3 Intensivlegen

Intensivlegen har en spesialistutdannelse innen anestesiologi eller videreutdanning i
intensivmedisin, og jobber til daglig ved en intensivavdeling. Intensivlegen har det
overordnede medisinske hovedansvaret for & organisere og lede et multidisiplinaert team i
utredning og behandlingen av den kritisk syke pasienten. Beslutningen knyttet til innleggelse
og utskrivelse av pasienter ved intensivenheten er intensivlegen sitt ansvar (Norsk
Anestesiologisk forening & Norsk sykepleierforbunds landsgruppe av intensivsykepleiere,
2014, s. 10).

Selv om intensivlegen har det overordnede medisinske ansvaret og er behandlingsansvarlig
for pasienter innlagt i intensivavdeling, er det viktig a fremheve at behandlingsteamet bestar
av helsepersonell med ulik spisskompetanse fra flere fagfelt. Et tett samarbeid med lege fra
moderavdeling og legespesialister innenfor eksempel hjerte, lunge, barn, hode eller
infeksjonssykdommer utgjer derfor behandlingsteamet som er ngdvendig for a sikre og tilby
pasienten en best mulig utredning, pleie og behandling. I tillegg kan behandlingsteamet rundt
pasienten besta av blant annet fysioterapeut, ernzringsfysiolog, sosionom eller sykehusprest
(Norsk Anestesiologisk forening & Norsk sykepleierforbunds landsgruppe av

intensivsykepleiere, 2014, s. 13)

1.3.4 Pasientansvarlig lege

Pasienter innlagt i intensivavdeling har rett til & fa oppnevnt en kontaktlege og skal tildeles
pasienten sa snart som mulig etter sykehusinnleggelse, dette er i samsvar med bade pasient-
og brukerrettighetsloven § 2-5 og spesialisthelsetjenesteloven § 2-5 c. Hensikten er a
effektivisere og trygge oppfalgingen av den enkelte pasient og den pargrende ved at en lege
har et spesielt ansvar for dem under sykehusoppholdet ogsa etter utskrivelse fra
intensivavdelingen. Kontaktlegen bar fortrinnsvis derfor veere en lege fra den sengeposten ved
sykehuset som har den beste forutsetning for a falge opp den videre behandling av pasienten.

Det er pasienten sin grunnlidelse og hvilken sengepost pasienten tilhgrer som er avgjgrende



for hvem som blir opprettet som pasienten sin kontaktlege. Pasienter med lungesykdom blir i
utgangspunktet innlagt ved en sengepost som har spisskompetanse pa omradet og de vil derfor
naturlig fa oppnevnt en lungelege som kontaktlege (Helsedirektoratet, 2016, s. 5-8; Norsk
Anestesiologisk forening & Norsk sykepleierforbunds landsgruppe av intensivsykepleiere,
2014, s. 13).

Kontaktlege eller ogsa kalt pasientansvarlig lege eller PAL i klinisk praksis og ma ikke
forveksles med behandlingsansvarlig lege. Moderpost er ogsa en benevnelse bruk pa den
enhet eller sengeposten pasienten tilhgrer. | denne studien vil pasientansvarlig lege brukes nar

vi snakker om kontaktlege og moderpost vil veere synonymt med enhet eller sengepost

1.4 Studiens sentrale begreper og definisjoner

1.4.1 Avslutning av livsforlengende behandling

Auvslutning av livsforlengende behandling betegnes ved a avsta fra a iverksette eller a trekke
tilbake medisinsk behandling med den fglgen av at pasienten dgr av sin grunnsykdom, og
videre behandling kun blir en forlengelse av dedsprosessen. Det legger til rette for en
helhetlig plan for lindrende behandling i livets sluttfase (Skar et al., 2014, s. 19).

1.4.2 Behandlingsalternativer

Er i denne studien definert som en behandling som kan tilbys for a oppna helbredelse, fraveer
av sykdom eller medisinske behandlingsformer som har til hensikt & oppna en gnsket effekt
(Alternativ behandlingsloven — albhl, 2003, 8§ 2). Behandlingsalternativ i denne studien
bygger pa den forskningsbaserte kunnskapen som ligger til grunn for & kunne jobbe
kunnskapsbasert og ma ikke forveksles med alternativ medisin som for eksempel homeopati

eller akupunktur.

1.4.3 Faglig forsvarlighet

Faglig forsvarlighet er i litteraturen beskrevet som en av de viktigste paragrafen for
helsepersonell og er omtalt i § 4 i helsepersonelloven. Begrepet blir ofte definert som god
klinisk praksis og setter standard for all yrkesutevelse i helsetjenesten. Kravet til faglig
forsvarlighet inkluderer omsorgsfull hjelp. Begrepet er en faglig, etisk og rettslig norm for
klinisk praksis (Reidar Pedersen & Nortvedt, 2020, s. 38).
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1.4.4 Livsforlengende behandling

Livsforlengende behandling kan veere et alternativ der helbredelse ikke er mulig, men bar
alltid vurderes opp mot livskvalitet. Livsforlengende behandling menes i denne studiens
sammenheng; all medisinsk behandling eller tiltak som kan utsette en pasients dgd.
Igangsetting av respiratorbehandling, medisiner for & opprettholde blodtrykk,
ernringstilskudd eller hjerte- lungeredning kan vaere eksempler pa slik behandling
(Helsedirektoratet, 2013, s. 4).

1.4.5 Pasientautonomi

Handler om selvbestemmelse og innen medisin betyr det pasienten sin rett til 2 bestemme
over eget liv og sin helse. Deres rett til informasjon og medvirkning. Dette er grunnleggende
juridiske og etiske rettighet for alle pasienter og brukere av helsetjenester i Norge (Skar et al.,
2014, s. 25 & 39).

1.4.6 Samtykkekompetanse og informert samtykke

Med samtykkekompetanse menes en persons evne eller mulighet til & kunne treffe fornuftige
og rasjonelle avgjerelser. | denne studien blir begrepet manglende samtykkekompetanse
benyttet nar pasienten grunnet alvorlig sykdom eller den medisinske behandlingen farer til

redusert kognitiv funksjon eller bevissthetsniva (Skar et al., 2014, s. 26).

Informert samtykke er et samtykke avgitt nar pasienten har fatt tilstrekkelig informasjon om
den helsehjelpen som tilbys. Helsehjelp kan som en hovedregel bare gis nar det foreligger et

informertsamtykke (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999,8 4-1).

1.4.7 Verdier og preferanser

En persons verdi brukes for a beskrive kvaliteten pa noe og det som oppleves godt ved det.
Verdiene kan graderes etter hva som er viktig eller mindre viktig for en person, og er av
betydning for hva en person bestemmer seg for nar man blir gitt ulike valgmuligheter (Store
norske leksikon, 2021b).

En persons preferanser betyr gnsker eller noe man foretrekker (Store norske leksikon, 2021a).

11



1.4.8 Pargrende

Pargrende blir definert som den person eller de personer som har mest varig og lgpende
kontakt med pasienten. Pargrende eller den nzrmeste pargrende er som hovedregel de eller
den som pasienten har oppgitt, og skal veere med a ivareta pasienten sine verdier og

preferanser i kontakt med helsetjenesten (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999, § 1-3).

1.5 Oppgavens oppbygging og struktur.

IMRaD- modellen danner grunnlaget for oppbyggingen og strukturen i dette dokumentet. Det
vil si at det er en innledningsdel (Introduction), etterfulgt av en metodedel (Method), funnene
blir presentert i resultatdelen (results) og til slutt diskutert (discussion). | denne studien har vi

i tillegg en teoridel og til slutt en konklusjon (Malterud, 2017, s. 118).

Innledningsvis i dette kapittelet er det gitt en presentasjon til studiens tema, bakgrunn, hensikt
og studien forskningssparsmal. | kapittel to presentere de teoretiske rammeverk som er
relevant for studiens problemstilling og tema som belyses, far vi i kapitel tre presenterer
tidligere forskningen som er relevant og belyser ulike perspektiv rundt denne studiens
problemstilling. Innledningsvis i kapittel fire fokuserer vi pa valg av metode og design. Vi
redegjer det vitenskapelige grunnlaget som har betydning for studiens metode og
analyseprosess. Videre vil metodevalg bli beskrevet og begrunnelsen for valg av design og
analyseredskap. Deretter presenteres de ulike trinnene for gjennomfgring av studien, og en
etisk vurdering av innhold og analyseprosessen. Avslutningsvis i metode kapittelet fglger en
diskusjon av den metodiske og analytiske gjennomfaring. Studiens resultat presenteres i
kapittel fem for de empiriske funnene diskuteres i kapittel seks. Resultatdiskusjon sees i
sammenheng ut fra studiens hensikt, problemstilling og de teoretiske rammeverk.

Avslutningsvis presenteres en sammenfatning av funn, samt forslag til videre forskning.

2. Teoretisk rammeverk

| dette kapittelet vil vi presentere teoretiske perspektiver knyttet til samvalg og som vi mener
er ngdvendig for & kunne svare pa forskningsspagrsmalene i denne studien. Empowerment
ideologien har hatt stor betydning for pasientautonomi og i utviklingen av Verdens

helseorganisasjon sin visjon om en helsefremmende helsetjeneste. Pasientautonomi er i dag en
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lovfestet rettighet og et grunnleggende etisk prinsipp i dagens helsetjeneste (Nylenna, 2020, s.
15).

«Helsepersonell skal mgte pasienten med respekt og ta den sykes symptomer og
beskrivelser av sine lidelser pa alvor. Helsepersonell er spesialister pa sine fag —
pasienter er spesialister pa sine liv.» (NOU 1997:2, s. 5).

Innledningsvis presenterer vi relevant teori for etiske perspektiver og empowerment
ideologien som vi mener har betydning for ivaretakelse av pasienten sin autonomi.
Deretter vil vi redegjgre for samvalgsmodellen og dens betydning for utviklingen av
pasientens helsetjeneste i Norge. Til slutt i dette kapittelet tar vi for oss lov- og planverk

som ivaretar pasienten sin rettigheter knyttet til brukermedvirkning og samvalg.

2.1 Etiske perspektiv

Etikk betegnes som leeren om det gode, det rette og hva som er rettferdig. Det handler om
moralske aspekter som omhandler verdier og holdninger man viser andre mennesker. Etiske
normer star sentralt hvor man ma reflektere over hvilke begrunnelser vi gir for vare valg. |
teorien snakker vi om deskriptivt og normativt etikk (Christoffersen, 2005, s. 17-18; Eide,
Eide & Eide, 2017, s. 85-86).

Deskriptiv etikk belyser enkeltindivider eller gruppers meninger om moralske verdier som
eksisterer i en befolkning. Det blir ikke tatt stilling til hva som er rett eller galt, men beskriver
de moralske verdienes variasjoner i en kultur, blant en gruppe mennesker eller i et samfunn.
En normativ retning handler derimot om hvilke regler eller prinsipper som skal vere fgrende
for hva som er rett eller galt. En sgker a ta stilling til og gi begrunnelser for hvordan
mennesker bgr handle og leve. Det er den normative retningen helsepersonell ofte kan mgte
nar vi skal diskutere etiske dilemmaer knyttet til ulike problemstillinger i klinisk praksis. For
a finne ut av hvilke etisk teori man skal bruke har man i faglitteraturen samlet dem i to
hovedgrupper omtalt som konsekvensetikk og pliktetikk (Christoffersen, 2005, s. 27;
Magelssen & Pedersen, 2020, s. 17-18).

Konsekvensetikk ogsa kalt nytteetikk hadde blant annet sitt utspring fra den engelske
filosofen John Stuart Mill pa 1800 tallet. Han mente at handlinger skal baseres pa om
konsekvensene har en moralsk verdi som gir en positiv gevinst. Den handlingen som utgves
skal fare til et bestemt resultat for fellesskapets beste, og ikke til enkeltindividet som derimot
er viktig i pliktetikken. Pliktetikk ble utviklet av Immanuel Kant pa 1700 tallet som papekte at
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de pliktene vi handler etter skal gjelde alle mennesker uansett livssituasjon. Handlingen skal
tilpasses enkeltindividet hvor tankegangen er at alle mennesker er unike uavhengig av kjgnn,
kultur og sosial bakgrunn. Pliktetikk er med andre ord en teori om moral hvor en ser pa de
etiske prinsippene parallelt med resultatet av det man utfgrer (Hofmann, 2008, s. 18-19). Den
starste forskjellen mellom konsekvensetikk og pliktetikk omhandler konsekvensene for selve
avgjerelsen. Grunnregelen i konsekvensetikken er at valget skal tas pa bakgrunn av det som
gir det beste resultatet. Dette betyr at det er summen av alle konsekvenser som avgjer hva som
er rett eller galt. Grunnregelen i pliktetikken papeker derimot viktigheten av at man skal velge
den handlingen som er rett for den enkelte. I motsetningen til konsekvensetikken handler det
ikke om summen av de konsekvensene handlingen kan medfere, men den etiske kvaliteten
som ligger i handlingen som utfares. Til tross for at konsekvensetikk og pliktetikk baseres pa
to grunnprinsipper ma de ofte modifiseres eller kombineres. Dette kan veere spesielt viktig nar
vi star overfor etiske dilemma i klinisk praksis (Christoffersen, 2005, s. 28-48; Reidar
Pedersen, 202043, s. 62).

En annen etisk teori som har fatt starre oppmerksombhet i faglitteraturen de senere arene er
relasjonsetikken, dette er en retning som sarlig retter seg mot pasientautonomi og
samhandling. Kommunikasjon star sentralt og handler om hvordan vi bar opptre i relasjon
med hverandre og er et viktig aspekt i helsetjenesten. Helsepersonell sin kompetanse har en
betydning for hvordan de er i stand til & handtere etiske utfordringer i mgte med pasienter med
behov for helsehjelp. Emmanuel Lévinas og Knud Ejler Lagstrup var to forgjengere pa 1900
tallet som belyste viktigheten av det moralske ansvaret i kommunikasjon i relasjoner. De
mente at mennesker ikke kan forholde seg til andre uten at de gir noe av seg selv og pa denne
maten bygger tillit og respekt for & oppna forstaelse. Det & oppna forstaelse og kunne vurdere
hva som er viktig for et annet menneske star sentralt, og er uavhengig av sine egne meninger.
Dette betyr at helsepersonell ikke skal vaere preget av sin egen forforstaelse, men basere
handlingene pa et vitenskapelig kunnskapsgrunnlag der de er opptatt av a finne ut av hva som
er til det beste for pasienten (Eide et al., 2017, s. 86-89; Reidar Pedersen, 2020b, s. 72-80).

Etikk i helsetjenesten er basert pa de fire prinsippers etikk; velgjarenhetsprinsippet, ikke
skade-prinsippet, rettferdighetsprinsippet og respekt for pasienten sin autonomi (Magelssen &
Pedersen, 2020, s. 18-22). Dette er sentrale etiske prinsipper og er ifglge litteraturen sveert
relevant i drgftingen av helseetiske problemstillinger. Dette er etiske verdier som ansees som

likeverdige, der ingen av dem er viktigere enn den andre. Velgjagrenhetsprinsippet tar
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utgangspunkt i hva som er det beste for pasienten, a gjare godt. Det vil si at helsepersonell
skal forsgke a finne ut av hva pasienten ville ha valgt for seg selv og ikke behandle pasienten
fordi pargrende eller andre har et gnske om det. Velgjarenhet blir spesielt viktig nar pasienten
evne til & autonomi av ulike grunner er redusert. Ikke skade prinsippet er sentral nar risikoen
for at helsehjelp kan fare til skade og ma vurderes opp mot velgjgrenhet. Det vil si at
helsepersonell skal stille sparsmal om hvilken nytte behandlingen kan ha for den enkelte
pasient. Et eksempel pa dette er at legen ma gjgre avveininger om behandlingsniva nar livet
neermer seg slutten. Rettferdig prioritering av helsetjenester innebarer lik behandling for alle
og skal sikre at ressursene blir rettferdig fordelt. Rettferdighetsprinsippet tilstreber kravet til
rettferdige og gode beslutningsprosesser. Det & ha forstaelse for at hvert enkelt menneske
representerer noe genuint gjar at pasientautonomi er helt sentralt i dagens helsetjeneste
(Magelssen & Pedersen, 2020, s. 18-20; Reidar Pedersen, 2020b, s. 72-80).

Pasientautonomi er et av de mest framtredende etiske prinsipper innen den moderne
helsetjenesten, der fokuset er pa selvbestemmelse og farende for pasienter som trenger
helsehjelp. Dette blir hgyt verdsatt av flere etiske grunner, der vi ofte skiller mellom
nytteverdi og egenverdi. Nytteverdi belyser pasientautonomiens antatte positive konsekvenser
mens egenverdien belyser hvilken betydning autonomi har for den enkelte pasient. Det
argumenteres for at nytteverdi kan fare til bedre selvfalelse og motivasjon nar pasienten gis
mulighet til & kunne medvirke i et behandlingsforlgp, der det tas hensyn til pasienten sine
verdier og preferanser. Egenverdi har betydning for at pasienten blir mgtt med respekt der det
tas hensyn til pasienten sine grunnleggende verdier og preferanser. Med andre ord vil det si at
nytteverdi og egenverdi ma sees pa i en sammenheng, der ivaretakelse av pasienten sine
verdier og preferanser kan bidra til en starre helsegevinst. Ivaretakelse av pargrende star
sentralt i respekt for pasientautonomi. | vanskelige livssituasjoner er det ofte ingen som er
viktigere for pasienten enn sine nermeste pargrende. Involvering av pargrende kan ha viktige
nytteetiske verdier og en mate a fremme pasientautonomi og medbestemmelse ved kritisk
sykdom. Det er ofte de som kjenner pasienten best og kan si noe om hva pasienten ville ha
gnsket for seg selv. (Magelssen & Farde, 2020, s. 117-125; Reidar Pedersen, 2020a, s. 61-70;
Ursin, 2021).

Informert samtykke er et viktig aspekt nar vi snakker om pasientautonomi og skal sikre
ivaretakelse av pasienten sin rett til selvbestemmelse. Dette inneberer at pasienten gir
samtykke til at helsepersonell kan gi medisinsk behandling de anser som ngdvendig. En viktig
forutsetning for informert samtykke er at pasienten er samtykkekompetent. Informasjon om
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sykdomstilstand, prognose, behandlingsalternativer, og hvilken betydning dette kan fa for den
enkelte pasient skal danne grunnlaget for et gyldig samtykke (Reidar. Pedersen, Hofmann &
Mangset, 2007, s. 1644-1646).

2.2 Empowerment

Pasientens eierskap til egen kropp og retten til & bestemme over eget liv og helse star i sterk
kontrast til tidligere tiders paternalisme. Paternalismen var en ideologi der pasienter og
brukere av helsetjenesten var passive mottakere, der helsepersonell tok avgjerelser pa alle
omrader. Legene hadde spesielt en sterk posisjon og sa det som sitt ansvar a avgjgre hva som
var viktig for pasienten og handlet deretter. Dette uten & spgrre pasienten eller a forholde seg
til lovverk som i dag ivaretar pasientrettigheter. De mente at legen visste hva som var best.
Tankegangen var at pasienter skulle beskyttes fra informasjon om darlig prognose, kunnskap

som tok vekk hap, og hindre pasienter i a ta darlige valg (Nylenna, 2020, s. 17).

Etablering av en mer aktiv pasientmedvirkning fikk en sterre betydning etter andre
verdenskrig der kommunikasjon mellom lege og pasient ble bedret ved at man fokuserte mer
pa pasienten sin meninger. Relasjon mellom pasient og lege endret seg etterhvert betraktelig
og det store gjennombruddet kom péa 1980- og 1990 tallet i form av en rekke lovfestet
pasientrettigheter. Empowerment fikk sin fremvekst for & skape en balanse mellom legens
makt og pasienten sin selvbestemmelse, og blir beskrevet som en prosess der en forsgker a
sette pasienten i stand til & ha starre kontroll over eget liv der de ivaretar og forbedrer egen
helse (Nylenna, 2020, s. 15-18; Wahlin, 2017, s. 164).

| falge Slettebg (2000) er empowerment en aktiv prosess der en forsgker & oppna individuell
eller kollektiv makt. Empowerment ideologien bygger pa et humanistisk menneskesyn. Dette
innebzrer en grunnleggende oppfatning om at mennesker er i stand til & utvikle egne evner og
ferdigheter til a gke velferden, levekarene, livskvaliteten og et helsefremmende liv nar
forholdene legges til rette for dette. En forutsetning er at en tar i bruk spesifikke metoder pa
en slik mate at mennesker far en opplevelse av tilstrekkelig kontroll over de faktorene som
bestemmer vilkarene, der prosessen fgrer fram til etablering av positive og varige endringer. |
litteraturen blir empowerment oversatt til myndiggjering, og gar ut pa at enkeltindividet eller
kollektivet blir gjort i stand til & definere egne utfordringer ut fra egen situasjon og stasted.
Empowerment ideologien bygger videre pa Paulo Freire 1921-1997 tanke pa en kritisk

bevisstgjgring og dialog. En demokratisk prosess der den undertrykte mottar statte og
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veiledning for & redusere avmakt, der kunnskapsoverfaring og veiledning star sentralt. Det
handler om & gi mennesker et bedre selvbilde med gkt selvtillit, kunnskap og ferdigheter
(Slettebg, 2000, s. 76; Tveiten, 2020, s. 35).

Det har veert ulike inspirasjonskilder til empowerment og dens opprinnelse. Begrepet oppstod
i USA pa 1960 tallet, og ble benyttet i demokratiseringen for & hjelpe undertrykte eller
stigmatiserte grupperinger i samfunnet. Blant annet knyttes den til den amerikanske
borgerrettighetsbevegelsen, kvinnebevegelsen, homofile og ulike selvhjelpsorganisasjoner der
individet star i fokus. | dagens samfunn blir begrepet empowerment brukt i mange
sammenhenger og ved ulike mal. Askheim (2012) mener at grunnen til dette er at selve
begrepet signaliserer noe positivt som vi gnsker a vere en del av. Empowerment blir omtalt
som styrke, kraft og makt, hvor individer eller grupper befinner seg i en avmaktssituasjon der
de ikke hgrer hjemme. En felles forstaelse er at empowerment dreier seg om den enkeltes
mulighet til & ha en aktiv innflytelse over eget liv eller i spesifikke situasjoner generelt i
samfunnet. Innen helsepolitikken ble det lgftet til en overordnet samfunnsplan, og omfatter
den enkelte kommunen, en folkegruppes eller et lands innflytelse over innbyggernes helse
(Askheim, 2016, s. 11-12; Thesen & Malterud, 2001, s. 1624-1625; Tveiten, 2020, s. 35).

Empowerment ble lansert som et begrep av Verdens helseorganisasjon gjennom Ottawa-
charteret i 1986, og blir beskrevet av norske helsemyndigheter som et oppgjer med en
paternalistisk helsetjeneste. Det ble definert som en modell for & modernisere helsetjenesten
der strategien er & fare en helsefremmende helsepolitikk pa individ, gruppe- og samfunnsniva.
Det beskrives som en aktiv prosess der en fokuserer pa forhold i hverdagslivet innen alle tre
nivaene som bidrar til god helse og gir velveere for enkeltindividet. Hovedmalsettingen er &
skape en helsetjeneste der en omfordeler makt og styrker pasienten til en mer aktiv bruker av
helsetjenesten ved at de skal ta kontroll over egen helse. Strategien gar blant annet ut pa a
utvikle personlige ferdigheter, styrke lokale muligheter for handling og skape et stgttende
miljg for helsefremmende arbeid. Pa et individniva innebeerer dette at man tar utgangspunkt i
pasienten sin situasjon ved a gi starre kontroll over eget liv og sin helsetilstand, hvor man
leerer seg & handtere utfordringer og overvinne falelsen av makteslgshet. Dette betyr at
empowerment er en prosess der helsepersonell i hgy grad spiller en viktig rolle, for & kunne

bidra og hjelpe pa ulike mater (Tveiten, 2020, s. 16).

Det som er utfordrende med et populert begrep som empowerment er at det blir brukt av

mange ulike akterer som ikke har noen Kklar kjerne, og dermed bare tar i bruk et begrepet uten
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a veere samfunnskritisk slik hensikten med empowerment er. | fglge Askheim (2012) retter
empowerment ideologien seg mot & na et mal om a komme fram til hva som er til det beste for
pasienten, og at det derfor er ngdvendig at vi stiller oss kritisk til var egen yrkesutavelse.
Dette betyr at helsepersonell ma vere bevisst pa sin autoriteere posisjon i mgte med pasienter.
Brukermedvirkning er derfor blitt sentral sett i denne sammenheng og handler om & erkjenne
at individer er unike og at deres behov og verdier star i sentrum. De skal derfor kunne ha
mulighet til 2 medvirke i beslutningsprosesser som omhandler deres eget liv og helse
(Askheim, 2016, s. 10-15).

2.3 Samvalg

Verdens helseorganisasjon jobber for a skape en internasjonal helsefremmende helsetjeneste,
hvor brukermedvirkning er i fokus. Hensikten er & styrke pasientsikkerhet og kvaliteten pa de
tjenestene som tilbys av helsevesenet. Det legges starre vekt pa pasienter og pargrendes
selvbestemmelse og betydningen dette har for & fremme forbedringer pa helsetjenestene.
Dette gjelder spesielt i beslutningsprosesser nar en skal ta stilling til hvilke
behandlingsalternativer som er til det beste for pasienten. Det & skape pasientens helsetjeneste
er blitt et viktig helsepolitisk mal i Norge, der pasienten sine behov, verdier og preferanser
settes i sentrum (Jamtvedt. J & Nortvedt. M, 2015, s. 188-191). Dette er en visjon som bygger
pa empowerment ideologien og fokuserer pa & gi pasientene mer makt og starre
valgmuligheter. En forutsetning er at det ma foreligge et gyldig samtykke og at beslutninger
som angar den enkelte ikke blir tatt uten at det gis mulighet for at pasienten kan uttrykke hva
som er viktig for dem. For & styrke brukermedvirkning pa individniva er samvalgsmodellen
blitt et av satsingsomradene innen norsk helsepolitikk og har en sterk forankring i Nasjonal
helse- og sykehusplan (Helse- og omsorgsdepartemente, 2015; Helse- og

omsorgsdepartementet, 2020-2023).

| litteraturen blir samvalgsmodellen beskrevet som en kommunikasjonsform mellom pasient
og helsepersonell, der de sammen kommer fram til det beste behandlingsalternativet. Studier
som har sett naermere pa effekt av samvalg i klinisk praksis kan dokumentere flere positive
resultater. Samvalgsmodellen styrker blant annet ivaretakelse av pasientautonomi og bidrar til
a bedre kvaliteten pa kommunikasjon mellom pasient, pargrende og helsepersonell. Videre
viser det til en helsemessig gevinst, sikrer gode behandlingsforlgp og ivaretar etiske-

og juridiske aspekter rundt den medisinske behandlingen (Coulter & Collins, 2011, s. 11;
Kienlin S. et al., 2020; Shay & Lafata, 2014, s. 10-11).
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Samvalg er den norske oversettelsen av det engelske ordet shared decision making og er en
strukturert tilneerming der samhandling mellom helsepersonell og pasient er av stor betydning.
| Norge definerer Helse- og omsorgsdepartementet samvalg slik;

«Ved samvalg samarbeider pasient og helsepersonell om a treffe beslutninger om
utredning, behandling og oppfelging, i den grad og pa de mater pasienten gnsker.
Pasienten far statte til & vurdere alternativene, ut fra beste tilgjengelige kunnskap
om fordeler og ulemper, og til & utforske egne verdier og preferanser.» (Helse- og
omsorgsdepartemente, 2015, s. 61).

Samvalg inneberer at pasienten sammen med klinikeren drgfter og medvirker slik at de
kommer fram til gode helsebeslutninger om diagnostikk, utredning og behandlingsmetoder.
Dette forutsetter at helsepersonell tilrettelegger for et tett samarbeid som sikrer pasienten
ngdvendig informasjon og kunnskap som gjgr pasienten i stand til a ta velinformerte valg, nar
beslutninger om ulike behandlingsmetoder skal vurderes (Hoffmann et al., 2017, s. 337-339;
Tveiten, 2016, s. 131). Hva samvalg innebarer og hvilke betydning det har i klinisk praksis
oppfattes ulikt blant helsepersonell. Derfor fremhever litteraturen fire viktige kriterier som bar
veere til stede for at det kan defineres som samvalg. Samvalgsmodellen krever minst to
deltakere og et aktivt samarbeid fra bade pasient og helsepersonell gjennom hele
behandlingsforlgpet. En gjensidig utveksling av informasjon og kunnskap mellom pasient og
helsepersonell. Dette er viktige forutsetninger for at de sammen kan kommer fram til enighet
og gode beslutninger blant tilgjengelige og forsvarlige behandlingsmetoder (Hauser et al.,
2015, s. 666; Kienlin S. et al., 2020, s. 129-130).

En systematisk oversikt viser at stadig flere pasientene hadde et gnske om a delta i
beslutningsprosesser, likevel fremkommer det at dette ikke gjelder for alle. I hvilken grad
pasienten gnsker & medvirke kan derfor variere, og bar tilpasses hver enkelt pasient gjennom
hele behandlingsforlgpet. VVidere fremhever studien viktigheten av at helsepersonell har
kunnskap om gode kommunikasjonsverktay med hensikt om a fremme gode
beslutningsprosesser hvor en ivaretar pasienten sin verdier, preferanser og behov. Flere
studier viser til at bruk av samvalg i klinisk praksis har en sveert gunstig effekt med gkt
tilfredshet bade for pasienter, pargrende og helsepersonell. For a fremme en vellykket

beslutningsprosess ved bruk av samvalg anbefales det en trinnvis fremgangsmate (se figur 1.).
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Figur 1: Seks steg til samvalg er en struktur for ideell gjennomfaring av samvalg. Rekkefalgen pa stegene er av
betydning og hvert steg har gitte kriterier knyttet til informasjonsdeling og til kommunikasjonen mellom pasient
og helsepersonell. lllustrasjon og tekst: Helse Sgr-@st RHF.

De grunnleggende prinsippene for kunnskapsbasert praksis opprettholdes, der beslutningene
bygger pa best tilgjengelig vitenskapelig kunnskap, klinisk erfaring og den enkelte pasients
erfaringer og kunnskap (Chewning et al., 2012, s. 15).

For & fremme bruk av samvalg i klinisk praksis er det blitt utviklet en rekke samvalgsverktgy
som skal bidra til & styrke prosessen gjennom behandlingsforlgpet. Bruk av verktay er ikke et
avgjegrende element for & fa til samvalg, men det kan kvalitetssikre at pasienten far riktig
informasjon, spesielt pa de omradene der det finnes forskjellige valgmuligheter. Verktayene
kan bidra til en stgrre forstaelse og bevisstgjering rundt egne verdier og preferanser. En
Cochrane oversikt der en sa pa bruk av samvalgsverktay i klinisk praksis ved en rekke ulike
pasientkonsultasjoner, viser til gkt kunnskap og bevissthet blant pasienter om egen helse og
muligheten for alternative behandlingsmetoder (Stacey et al., 2017, s. 27-30).

For & neerme seg malet om a skape pasientens helsetjeneste har norske myndigheter de siste
arene hatt betydelig fokus pa a utvikle strategier for a kunne ta i bruk samvalg pa alle niva i
helsetjenesten. Etablering av aktgrer som stgtter implementering av samvalg er et viktig
satsingsomrade i alle fire regionale helseforetak, der helsepersonell og ulike

pasientorganisasjoner er viktige partnere for & fremme samvalg i klinisk praksis. Strategier for
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implementering av samvalg har i lgpet av bare noen fa ar gitt gode resultater. Selv om Norge i
en nasjonal kunnskapsrapport kan vise til god fremgang gjenstar det fortsatt mye arbeid der
det er fokus pa opplering, veiledning og kunnskap rettet mot helsepersonell, pasienter og
pargrende. Utvikling av samvalgsverktgy spesielt for a bedre kommunikasjonsferdigheter
blant helsepersonell sees pa som spesielt viktig og er avgjgrende for a lykkes med
implementering av samvalg i klinisk praksis (Eide et al., 2017, s. 30-31; Kasper et al., 2017, s.
76-79).

2.4 Lovmessige fgringer og planverk

Pasientautonomi, brukermedvirkning og pasienten sin rett til & bestemme over eget liv og
helse er en grunnleggende juridisk rettighet. Denne rettigheten er blant annet regulert gjennom
pasient- og brukerrettighetsloven og helsepersonelloven, og gjelder bade for pasienter og
helsepersonell. Pasienten sin rett til & medvirke i beslutningsprosesser gjeldende eget liv og
helse har i tillegg en solid forankring hos regjeringen gjennom Nasjonal helse- og

sykehusplan (Helse- og omsorgsdepartemente, 2015; Reidar Pedersen, 2020a, s. 61).

Det & ha kunnskap om helselovgivningen og planverk som regulerer disse momentene er av
vesentlig betydning for a kunne styrke denne studiens troverdighet (Thagaard, 2018, s. 187-189).
Det vil na falge en kort redegjarelse for de de to lovene og regjeringens overordnede planverk
som vi anser som mest relevant i denne studien. Vi mener dette er lov- og planverk som bidrar til
a underbygge besvarelsen av vare forskningsspgrsmal. Det skal nevnes at dette ikke er
sammendrag av de ulike lovene og planverk, men en kort gjennomgang hvor vi belyser de

paragrafene og faringene som er aktuell for denne studien.

2.4.1 Pasient- og brukerrettighetsloven

Pasienten kan selv bestemme om han eller hun gnsker behandling eller ikke, sa lenge pasienten
kan erklaeres som samtykkekompetent. Det vil si at helsepersonell skal tilstrebe at informasjon er
tilrettelagt og er tilpasset den enkelte pasients forutsetninger. | falge pasient- og
brukerrettighetsloven §3-1 har pasienten rett til & bestemme og velge mellom tilgjengelig og
forsvarlige tjenestetilbud, undersgkelser og behandlingsmetoder. Informasjon om helsetilstand og
eventuelle risiko knyttet til sykdom og behandling skal ifglge § 3-2 sikre pasienten kunnskap, pa
en slik mate at pasienten kan medvirke og vaere med pa a ta velinformerte valg. Dersom pasienten

av en grunn selv ikke kan medvirke, har naermeste pargrende rett til 2 medvirke pa pasienten sin
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vegne. | fglge § 3-3 har pargrende rett til informasjon om pasientbehandlingen, sa lenge pasienten

ikke har innvendinger til dette (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999, kap. 3).

Det er verd & merke seg at pasienten derimot ikke har rett til & bestemme behandlingsniva
(Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999,8 2-4).

2.4.2 Helsepersonelloven

Loven skal bidra til at kvalitet og pasientsikkerhet ivaretas, samt gir tillit til autorisert
helsepersonell og de omsorgstjenestene som gis. | falge 8 4 skal helsepersonell yte forsvarlig
helsehjelp og sikre at deres faglige kvalifikasjoner ivaretar pasienten sin behov for omsorg og
pleie. Dersom dette ikke lar seg gjennomfare ut fra yrkesutfarelse skal det innhentes bistand fra
annet kvalifisert helsepersonell pa omradet. Helsepersonells plikt til & ivareta de neermeste
pargrendes rett til informasjon fremheves i § 10, slik det fremkommer i pasient- og

brukerrettighetsloven (Helsepersonelloven, 1999, § 4).

2.4.3 Nasjonal helse- og sykehusplan

Nasjonale helse- og sykehusplan er et nasjonalt styringsdokument og en handlingsplan fra
regjeringen, der hensikten er a styrke utviklingen av spesialisthelsetjenesten fram mot 2040.
Planen ble farste gang utgitt for perioden 2016- 2019 og vil bli gitt ut hvert fjerde ar.
Handlingsplanen er et viktig dokument fra regjeringen for utvikling av pasientens
helsetjeneste der malet er & gke kvaliteten og pasientsikkerheten pa helsetjenesten. Den nye
pasientrollen er blitt viet stor oppmerksomhet der samvalg blir presentert som en modell for &
styrke den enkelte pasienten sin rett til medvirkning. Det legges til rette for at pasienten skal
ha en mer aktiv deltakelse i beslutninger om egen helse og i utviklingen av

helsetjenestene. Videre fremkommer det at pargrende blir sett pa som en viktig
samarbeidspartner og ressurs i pasientbehandlingen (Helse- og omsorgsdepartemente, 2015, s.
55-61; Helse- og omsorgsdepartementet, 2020-2023, s. 6-10).

3. Tidligere forskning

| dette kapittelet vil vi se neermere pa hva tidligere forskning sier om bruk av samvalg til
kritisk syke pasienter innlagt i intensivavdelingen. Vi gjer en kort redegjerelse for

sgkestrategien etter tidligere forskning pa omradet. Deretter presenterer eksisterende
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forskningen som har relevans og er med pa a danne grunnlaget for drafting for denne studiens
resultat og forskningsspgrsmal. Farst er det ngdvendig a klargjere noen viktige avgrensninger
knyttet til var studie.

3.1 Avgrensninger

Studiens tema og problemstilling danner grunnlaget for sgk etter forskning pa omradet. Hva
sier eksisterende forskning om samvalg som en tilneerming for ivaretakelse av
pasientautonomi til pasienter innlagt i intensivavdelingen. Denne studien begrenser seg til
kritisk syke pasienter over 18 ar som grunnet sykdommens alvorlighetsgrad, og den
medisinske behandlingen har redusert eller manglende mulighet til & medvirke i
beslutningsprosesser vedrgrende sitt eget liv og helse. Vi retter et spesielt fokus pa de
situasjoner som ofte er preget av tvil om hva som er rett behandlingsniva for den kritisk syke

pasienten og behandlingsavgjarelser i livets sluttfase.

3.2 Sgk etter tidligere forskning

Vi foretok et systematisk sgk etter forskning og valgte & sgke bistand fra bibliotekar med
spisskompetanse pa omradet for & sikre tilgang pa eksisterende forskning knyttet til var
problemstilling. Sgkestrategien var a finne veiledere, retningslinjer, nyere primerstudier og
oppsummert forskning med anbefalinger for bruk av samvalg knyttet til problemstillingen og
de avgrensninger som var satt for denne studien. Vi startet farst sgkestrategien uten
bibliotekar slik at vi var god forberedt pa terminologien som danner grunnlaget for et sek med
tekst- og emneord i ulike databaser, far vi sammen med bibliotekar la opp til et systematisk
sek. I tillegg brukte vi SveMed+ og Google for a finne relevante sgkeord (Helsebiblioteket,
2016; Hoffmann et al., 2017, s. 298). Ettersom dette var tidlig i prosessen gjennomfarte vi et
nytt sgk varen 2021 for a finne ut om det var kommet nye studier som representerte de

funnene vi har presentert i denne studien (Malterud, 2017, s. 111).

3.3 Samvalg i intensivavdeling

Det er publisert et mangfold av forskning som tar for seg samvalg knyttet til behandling og
omsorg til pasienter med alvorlig og livstruende sykdom i livets sluttfase innlagt i
intensivavdelingen. Det eksisterer imidlertid lite forskning rundt dette tema utfart i Norge,
men en mengde fagartikler, leserinnlegg og personlige ytringer utgitt i ulike fagtidsskrifter

vitner om et tema som apenbart engasjerer helsepersonell.
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Med avansert medisinske teknologi kan intensivavdelingen gi livreddende helsehjelp til sveert
kritisk syke og skadde pasienter, men den samme teknologien kan imidlertid ogsa forlenge
dgdsprosessen for pasienter der videre medisinsk behandling er nyttelgs (Oczkowski, Chung,
Hanvey, Mbuagbaw & You, 2016). Det & avslutte livsforlengende behandling til pasienter der
helbredelse ikke er mulig er blitt en vanlig klinisk praksis ved dagens intensivavdelinger.

| et klinisk oppslagsverk tilgjengelig i UpToDate fram kommer det at den vanligste
dedsarsaken ved en intensivavdeling skyldes at pasientene dgr som falge av avslutning av
livsforlengende behandling (White, 2019). I studien til Kryworuchko, Hill, Murray, Stacey og
Fergusson (2012), Rhodas & Amass (2019), Michalsen et al. (2019) fremkommer det at 10 -
30 % av pasientene som legges inn ved intensivavdelinger der, og at 70 - 95 % av disse dar
vanligvis etter at livsforlengende behandling er avsluttet. Ifelge tall fra Norsk intensivregister
(2019) 1a dgdelighet ved norske intensivavdelinger mellom 17 - 21 %.

Beslutningsprosesser som handler om liv og dad kan vaere komplekse og utfordrende pa
mange omrader. Dette kommer fram i de aller fleste studiene som belyser utfordringer
helsepersonell mater i klinisk praksis knyttet til avslutning av livsforlengende behandling. I en
artikkel av Grignoli, Di Bernardo og Malacrida (2018) og i studien til Adams et al. (2011) blir
pasienten sin manglende samtykkekompetanse beskrevet som en utfordring. | et oppslagsverk
tilgjengelig i UpToDate (White, 2019) fremkommer det at 95 % av pasienter innlagt i
intensivavdeling ikke er i stand til & medvirke i beslutningsprosesser. Elwyn et al. (2012)
beskriver i sin studie at ivaretakelse av pasienten sin verdier og preferanser derfor kan vare
vanskelig i mange situasjoner. Dette er forenlig med funn fra blant annet studien til
Oczkowski et al. (2016), Rhodas & Amass (2019) og Sullivan et al. (2015). Usikkerhet rundt
prognose og redselen for a ta feil beslutning preger leger og sykepleiere, og blir beskrevet i
flere studier eller fagfellevurderte artikler (Adams et al., 2011; Darmon et al., 2016; Flannery,
Ramjan & Peters, 2014; Grignoli et al., 2018). | flere av studiene kommer det fram at ikke
alle, men at de fleste pargrende gnsker a bli involvert i beslutningsprosessen nar en skal
avgjere behandlingsniva og intensitet til sine familiemedlemmer innlagt i intensivavdeling
(Gerritsen et al., 2017; Hajizadeh, Uhler, Herman & Lester, 2016; Prochaska & Sulmasy,
2015). Det & informere pargrende om at videre medisinsk behandling vil vere nyttelgs er
forbundet med vanskelig fglelsesmessig pakjenning for bade pargrende og helsepersonell
(Adams et al., 2011; Darmon et al., 2016; Rhoads & Amass, 2019). Det 4 ta inn over seg at en
ma gi opp kurativ behandling kan for mange pargrende veere vanskelig og blir i flere studier
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og artikler fremhevet som en risiko for at det kan oppsta konflikt mellom helsepersonell og
pargrende (Adams et al., 2011; Grignoli et al., 2018; Lautrette, Ciroldi, Ksibi & Azoulay,
2006; Rhoads & Amass, 2019).

Det er flere faktorer som har betydning for a styrke kvaliteten pa en helhetlig pasient- og
pargrendesentret omsorg ved livets sluttfase. Kommunikasjon av hgy kvalitet fremtrer som et
sentralt element for a styrke pargrendeomsorgen i flere studier og er forbundet med gkt
pargrende tilfredshet. | oversiktsstudien til Hajizadeh et al. (2016) blir kommunikasjon
definert som lett tilgjengelig kunnskapsrik informasjon og en empatisk verdi forklaring.
Informasjon om status, prognose, legens kunnskap, skissering av valgmuligheter for
behandling, fordeler og ulemper og mulighet til & delta i diskusjon blir i en annen
oversiktsstudie av Kryworuchko et al. (2012) fremhevet som viktige elementer som kan sikre
god kvalitet pa kommunikasjon. Pargrendes gnsker og behov for involvering i
beslutningsprosesser, og mulighet for a stille spgrsmal blir ogsa fremhevet som et viktig
element i Hinkle, Bosslet og Torke (2015) sin systematiske oversikt. Denne studien etterlyser
imidlertid et verktgy eller en veileder for hvordan en skal ga fram for & oppna bedre kvalitet i
kommunikasjon mellom helsepersonell og pargrende. | flere enkeltstudier inklusivt to studier
fra Norge (Frivold, Slettebg, Heyland & Dale, 2017; Lind, Lorem, Nortvedt & Hevray, 2012;
Scheunemann, Cunningham, Arnold, Buddadhumaruk & White, 2015) kommer det fram at

det er utfordringer knyttet til kvaliteten pa kommunikasjon fra behandlingsteamet.

Inkonsekvent informasjon til pargrende blir beskrevet i studien til Frivol et al. (2017). |
studien til Lind et al. (2012) etterlyses det en mer aktiv deltakelse fra sykepleierne og mer
informasjon om pasienten sitt behandlingsforlgp. | alle de tre sistnevnte studiene kom det
fram at pargrende mener at kommunikasjonsferdighetene til bade leger og sykepleiere bar
styrkes. | et klinisk oppslagsverk (Wood.G.J, Chaitin.E & Arnold.R.M, 2020) tilgjengelig i
UpToDate kommer det fram at kommunikasjonsproblemer mellom helsepersonell og
pargrende topper listen nar det gjelder klager fra pargrende, og sa mange som 30 % er

misforngyd med informasjon og samhandling.

Det eksisterer fa studier med fokus pa hvilke intervensjoner som bidrar til & gke
kommunikasjonsferdigheter blant leger og sykepleiere ved en intensivavdeling. Vi finner to
systematiske oversikter (Chung, Oczkowski, Hanvey, Mbuagbaw & You, 2016; Lord, Clark-
Carter & Grove, 2015) som viser til at strukturert kommunikasjonsopplering gker
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kunnskapen om etiske og juridiske perspektiv i mgte med pargrende til dgende pasienter.
Videre kan det se ut til at oppleering bidrar til en opplevelse av mestring og starre selvtillit.
Disse studiene konkluderer med at ytterligere forskning er ngdvendig for & komme fram til
effekt pa treningstiltak som bidrar til & styrke kommunikasjonsferdigheter til
intensivpersonell. Vi finner derimot noen enkeltstudier som har sett nsermere pa effekt av
strukturert oppleeringsprogram rettet mot helsepersonell. Formell trening dedikert til etikk og
palliativ pleie var i en artikkel av Darmon et al. (2016) assosiert med en mer avslappende
tilnaerming til prosesser knyttet til livets sluttfase. Denne treningen kan redusere usikkerhet og
gi en falelse av mestring til uerfarne leger i disse situasjonene. En tilsvarende randomisert
kontrollert studie i Norge viser ogsa til at et 20 timer kurs, der en kombinerer undervisning og
simulering styrker kommunikasjonsferdigheten til legene i mgte med pasienter i klinisk
praksis (Fossli Jensen et al., 2011). Kombinasjon av litteraturstudie, bruk av
kommunikasjonsverktgy og simulering viser ogsa til positive resultater i studiene til Sullivan
et al. (2015) og Kaper et al. (2019). Dette er derimot intervensjoner forskerne i disse studiene
anbefaler bgr bli kvalitetsvurdert gjennom ytterligere forskning i klinisk praksis.

Strukturerte og planlagte paregrendesamtaler blir fremhevet som et viktig tiltak og en
anbefaling for & gke kvaliteten pa kommunikasjon mellom helsepersonell og pargrende
(Wood.G.J et al., 2020). Hensikten er a sikre god informasjon og ivareta en pasient- og
pargrendesentret autonomi. Deltakerne i en pargrendesamtale bar besta av et tverrfaglig team
med lege, sykepleier, pasientansvarlig lege, prest, sosionom og nere pargrende. | tillegg
anbefales VALUE; et anbefalt verktay for a sikre at pargrendesamtalen inneholder elementer
som ivaretar pasientautonomi og fokuserer pa pargrende sine uttalelser, falelser og behov.
Verktgyet anbefales i flere av studiene der de har sett pa faktorer som har til hensikt a styrke
kvaliteten pa kommunikasjon i klinisk praksis (Elwyn et al., 2012; Kerckhoffs et al., 2019;
Michalsen et al., 2019; Rhoads & Amass, 2019).Videre presenterer disse oppslagsverkene og
studiene noen sentrale ngkkelelementer og forslag til tema som bgr tas opp til diskusjon i
pargrendesamtaler. Tidspunkt, frekvens og omgivelser for pargrendesamtaler blir ogsa
beskrevet som faktorer det er viktig a legge til rette for. Var sgkestrategi ga treff pa et godt
utviklet rammeverk (Kerckhoffs et al., 2019) med anbefalinger som har til hensikt a gi leger
og sykepleiere et kommunikasjonsverktay knyttet til avslutning av livsforlengende
behandling. Dette er en studie der anbefalingene er utviklet av 13 fageksperter, tidligere
intensivpasienter- og pargrende fra syv ulike land i Europa og Australia. Vitenskapelig
forskning, erfaring- og brukerkunnskap danner kunnskapsgrunnlaget for et velutviklet
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konsensus basert rammeverk. Kommunikasjonsverkteyet inneholder sentrale elementer som
har til hensikt & legge til rette for en effektiv og strukturert kommunikasjon med pargrende.
Viktigheten av tverrfaglig samarbeid blir i flere studier trukket fram som et omrade til
forbedring i Klinisk praksis. Effektiv kommunikasjon mellom helsepersonell i
intensivavdelingen er spesielt viktig, og blir i flere studier hevdet a vaere en forutsetning for a
fremme kvaliteten i en pasient- og pargrende sentrert omsorg i intensivavdelingen (Hajizadeh
et al., 2016; Hinkle et al., 2015; Kryworuchko et al., 2012). En systematisk oversikt
(Michalsen et al., 2019) anbefaler en interprofesjonell verktgy for & fremme kommunikasjon;
VALUTEAM. Verktgyet bygger videre pa VALUE som er beskrevet i studiene til Rhodas et
al. (2019), Elwyn et al. (2012) og Bomhof-Roordink, Gértner, Stiggelbout og Pieterse (2019).
Hensikten er a sikre utveksling av informasjon, overveielse og felles oppnaelse av en
behandlingsbeslutning, blant alle involverte fagprofesjoner i behandlingsteamet tilknyttet

kritisk syke pasienter og deres pargrende.

Det er ingen tvil om at engasjement og interessen for bruk av samvalg i klinisk praksis ved
intensivavdelingen har hatt en positiv utvikling i forskningsmiljget internasjonalt. En rekke
ulike problemstillinger rundt temaet er blitt utforsket, belyst og oppsummert gjennom ulike
studiedesign. Flere av studiene viser til positive resultater med gkt tilfredshet blant bade
pasienter, pargrende og helsepersonell. Videre viser forskningen til at samvalg kan bidrar til &
forebygge psykiske senkomplikasjoner hos pargrende og kan gi en samfunnsgkonomisk

gevinst.

Bruk av samvalg som tilnaerming for ivaretakelse av pasientautonomi og retten til & medvirke
i beslutningsprosesser knyttet til pasienter innlagt i intensivavdeling har likevel veert
omdiskutert, og er blitt mgtt med motstand i klinisk praksis (Kon, Davidson, Morrison, Danis
& White, 2016). En systematisk oversikt (Visser, Deliens & Houttekier, 2014) identifiserte
naermere 90 sentrale punkt for forbedring rettet mot helsepersonells kunnskap, holdninger og
kliniske ferdigheter. Manglende kunnskap om hvordan de skulle formidle darlig prognose,
manglende selvtillit til & ta opp vanskelige tema til diskusjon i et tverrfagligteam eller at de
ikke fokuserte pa pasienten sine verdier og preferanser, er eksempel pa arsaker til
utilstrekkelig implementering av samvalg ved intensivavdelinger. Denne studien konkluderer
med at det i fremtiden ber fokuseres pa a iverksette tiltak for & gke kunnskap og fremme

holdninger, som bidrar til endringsprosesser for a ta i bruk samvalg.
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Til tross for at samvalg har veert anerkjent som en tilnerming i klinisk praksis i over 20 ar av
helsemyndighetene i land som USA; England, Tyskland og Nederland er det enna ikke
tilstrekkelig implementert i klinisk praksis. Flere virkemidler som samvalg ambassadgrer,
utvikling av verktgy og undervisning har vist seg a ikke veere tilstrekkelig. Pa bakgrunn av
dette utforte Légaré og Thompson-Leduc (2014) en studie hvor de inkluderte over 400 studier
som var gjennomfart i perioden 1982-2013. De kom fram til en liste over de tolv hyppigste
barriere som de hevder a vare arsaken til manglende implementering av samvalg. De nevner
blant annet at; samvalg er en mote som vil forsvinne, koster penger, tar ikke hgyde for
falelser, helsepersonell hevder at det er noe de allerede gjar, pasienter gnsker ikke samvalg, er
noe som er forbehold lege-pasient konsultasjoner, mangler verktgy og kunnskap. Denne
studien konkludere med at ytterligere undervisning om samvalg ma til og at denne ma rette

seg mot bade helsepersonell, pasient og pargrende.

Stipendiat og spesialradgiver Simone Kienlin og kollegaer ved samvalgsenteret i Nord-Norge
ga nylig ut en fagartikkel (2020), der de papeker viktigheten av at sykepleierne tilegner seg
kunnskap og kompetanse om samvalg. De hevder at dette er en forutsetning og en
ngdvendighet for at sykepleieren skal kunne ivaretar sitt ansvar og bidra til gode
beslutningsprosesser i klinisk praksis. Dette er forenlig med funn som kommer fram i en
systematisk oversikt av Adams, et al. (2011), som ser pa betydningen av sykepleieren sin rolle
i beslutningsprosesser nar en skal avslutte livsforlengende behandling til pasienter innlagt i

intensivavdelingen.

Samvalg er anbefalt og anerkjent som en sentral del av en pasient- og pargrendesentret
omsorg innen intensivavdelingen av fagorganisasjonene American College of Critical Care
Medicine og American Thoracis Society i USA. Usikkerhet rundt hva samvalg innebarer og
dens kliniske nytteverdi ved alvorlig og livsbegrensende sykdom, bidro til at det ble besluttet
at det var ngdvendig a utvikle noen kunnskapsbaserte anbefalinger (Kon et al., 2016). En
retningslinje med sentrale anbefalinger ble utviklet gjennom et samarbeidsprosjekt bestaende
av fagpersoner fra ulike fagorganisasjoner og deltakere fra etikkutvalg og etisk komite for
interessekonflikt. Retningslinjen ble farste gang publisert i 2004 og ble sist oppdatert i 2016.
Med bakgrunn i tilgjengelig vitenskapelig forskning kom de fram til seks konsensusbaserte
anbefalinger som har til hensikt a sikre ivaretakelse av pasienten og pargrendes behov, verdier

og preferanser.
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| Norge utviklet det seg et behov for a finne fram til en mate a kvalitetssikre et forsvarlig
helsetilbud til alvorlig syke og deende pasienter. Etter forespgrsel fra helsemyndighetene og
fagmiljget ble det utviklet en veileder der hensikten er & sikre gode beslutningsprosesser
tilknyttet begrensninger og avslutning av livsforlengende behandling. Veilederen gir viktige
faglige, etiske og juridiske rad som kan veere til hjelp i vanskelige situasjoner. Veilederen ble
farste gang publisert i 2009 og er senere blitt oppdatert (Helsedirektoratet, 2013). 1 2010 fikk
kunnskapssenteret i oppdrag fra helsedirektoratet a utarbeide en kunnskapsbasert rapport med
tiltak knyttet til begrensninger av livsforlengende behandling ved alvorlig og livsbegrensende
sykdom (Skar et al., 2014). Denne bestillingen gikk ut pa a finne fram til den beste
tilgjengelige kunnskapen knyttet til behandlingsniva og intensitet ved kritisk og alvorlig
sykdom. Kunnskapsgrunnlaget i denne rapporten bygger pa en oppsummering av
systematiske oversikter og har til hensikt a tilfare kunnskap, ivareta sentrale verdivalg, etiske-

og juridiske aspekter. Rapporten ble utgitt av Helsedirektoratet i 2014.

| denne studien mener vi at det er av vesentlig betydning at vi som forskere trekker frem vart
etiske og faglige ansvar til de som skal lese denne forskningen. Vi mener derfor at det er
viktig & papeke at det er styrker og svakheter ved de studiene vi har valgt & inkludere. Vi har
valgt & inkludere kliniske oppslagsverk, retningslinjer, systematiske oversikter, randomiserte
kontrollerte studier, enkelt studier og artikler for a finne svar pa var problemstilling og
forskningsspgrsmal. De kliniske oppslagsverkene og retningslinjene er slik vi har vurdert det,
allerede kritisk ngye vurdert av ulike verktgy. Nar det kommer til de systematiske oversiktene
fremheves det at det trengs mer forskning for a finne frem til hvilke intervensjoner som er

ngdvendig i klinisk praksis.

Slik vi ser det kan svakheter med denne studien skyldes at vi har valgt & inkludere studier som
blir for generelle og dermed ikke har fokus pa samvalg i intensivavdelingen. Likevel vil vi
understreke at vi mener at litteraturen og vare informanter har bidratt til at vi har fatt svar pa
vare forskningsspgrsmal og problemstilling som kan anses som en styrke med studien Vi
gnsker derfor & understreke at de enkeltstudiene og artiklene vi har brukt i denne studien er

for a belyse at det er et behov for at det gjennomfares flere studier i Norge.

29



4. Metode

De metodiske overveielsene og valg av forskningsstrategi er basert pa forskningsfeltet,
sparsmalsformuleringer og hensikten med var studie. Innledningsvis i kapittelet gjares det
rede for det vitenskapsteoretiske grunnlaget, studiens forskningsmetode og design. Her
beskrives fremgangsmate for rekruttering av utvalg, datainnsamlingen og analyseprosessen.
Videre redegjer vi for noen forskningsetiske overveielser, far vi avslutningsvis diskuterer

styrker og svakheter med metoden.

4.1 Vitenskapsteoretisk grunnlag for valg av metode

Det & ha kunnskap om ulike vitenskapelige retninger og begreper har for oss i denne studien
veert en forutsetning for a forsta valg av metode i en stgrre sammenheng. Begreper som
deduktiv og induktiv har gatt igjen og har sin opprinnelse fra det positivistiske paradigme. En
deduktiv tilnzerming drar slutninger fra det allmenne til det enkeltstaende, mens en induktiv
tilnserming gar motsatt og drar slutninger fra det enkeltstaende til det allmenne. En deduktiv
tilnserming benyttes i kvantitative studier nar en for eksempel skal teste ut en hypotese som
kan males og tallfestes. Det er den induktive tilneermingen kvalitative forskningsmetoder
bygger pa og tar utgangspunkt i enkeltfenomen. Hensikten er a fremme kunnskap rundt et
bestemt tema basert pA menneskelige erfaringer og opplevelser, dette er viktige a ta i
betraktning for & kunne besvare vare forskningsspgrsmal. Vare forskningsspgrsmal apner opp
for en induktiv tilneerming hvor vi sgker kunnskap basert pa erfaringer fra leger og
sykepleiere. Med bakgrunn i dette ble en fenomenologisk hermeneutisk tilnerming et naturlig
valg i denne studien (Malterud, 2017, s. 26-27) .

| fglge Thornquist (2018, s. 22-23) retter fenomenologien oppmerksomheten mot verden slik
subjektet opplever den. Edmund Husserl (1859-1938) var en av de grunnleggende filosofene
som utformet fenomenologien til 8 omhandle bevissthet om menneskers subjektive erfaringer.
Menneskers bevissthet er alltid rettet mot noe eller om noe nar verden studeres og belyses. |
denne tilnaermingen er en opptatt av a forsta sosiale fenomener gjennom menneskers egne
perspektiver slik at informantene kan beskrive verden slik de erfarer den gjennom deres egen
oppfatning (Kvale & Brinkmann, 2017, s. 44-45; Thornquist, 2018, s. 22-23). Hermeneutikk
er et begrep som omhandler fortolkning og forforstaelse. Hans-Georg Gadamer (1859-1938)
var en av filosofene som papekte at hermeneutikken legger vekt pa den hermeneutiske

sirkelen hvor tolkning av tekst deles inn i deler og helhet (Malterud, 2017, s. 28). Det handler
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om & forstd andre mennesker og hva som gir mening i deres fortellinger. Thornquist (2018, s.
167) hevder at vilkarene for forstaelse star sentralt og man er opptatt av hvordan en skal ga
fram for & oppna gyldige fortolkninger av det mennesker forteller. Det handler om a tolke
tekst og finne like meninger som gjar at materialet ikke blir en oppramsing av hva et enkelt
individ har fortalt (Thagaard, 2018, s. 37).

Et fenomenologisk hermeneutisk perspektiv handler derfor om at vi som forskere farst samler
0ss rundt et tema som vi synes er interessant. Vi var spesielt opptatt av temaet samvalg og
reflekterte over hvordan dette blir gjennomfart i klinisk praksis, til pasienter som ikke er i
stand til & medvirke. Vi ble nysgjerrig pa leger og sykepleiere sine kunnskaper, holdninger og
erfaringer knyttet til samvalg som fenomen, nar man skal ta stilling til & avslutte
livsforlengende behandling ved en intensivavdeling. Prosessen med a fremme kunnskap om
temaet i denne studien bygger pa betydningen og fortolkningen av informantenes egne
opplevelser og fortellinger (Creswell & Poth, 2018, s. 77-78).

4.1.1 Kvalitativ studiedesign

Nevnt innledningsvis i metodekapittelet bygger kvalitativ forskningsmetode pa teorien om
menneskelig erfaringer (fenomenologi) og fortolkning (hermeneutikk), hvor hensikten er a
forsta verden fra deltakernes perspektiv. Den inneholder et bredt spekter av unike, fleksible og
seregne strategier som vil belyse fenomenet en utforsker (Polit & Beck, 2017, s. 464-465). En
sgker a finne ny mangfoldig kunnskap basert pa menneskelige opplevelser og erfaringer i en
sosiokulturell ssmmenheng. Det vil si at opplevelser, kunnskap og erfaringer sees i
sammenheng med konteksten individet befinner seg i. Hensikten er a avdekke ulike mgnster i
forstaelsen og hvordan de pavirkes i ulike situasjoner. Laering oppstar i grunnleggende sosiale
relasjoner og skjer hele tiden, men ma sees i sammenheng med spraket, kulturen og de

menneskene man omgas (2017, s. 12).

Kvalitative studier kjennetegnes av fleksibilitet og gir forsker mulighet til & gjere
ngdvendige endringer basert pa de uforutsette utfordringene forskeren mgter underveis i
forskningsprosessen. Det empiriske materialet bestar av tekst innhentet fra samtaler eller
observasjoner, der en dypere forstaelse og ny kunnskap oppnas gjennom beskrivelser og
analyser. Datainnsamlingen er basert og preges av feltarbeid der forsker har ner relasjon til
kilden og det fenomenet man studerer. Dette krever at forsker reflekterer over sin
tilstedeveerelse og innflytelse da dette kan pavirke deltakernes atferd, hva de sier og maten de

snakker pa. Analyseringen og fortolkningen av det empiriske materialet skal veere transparent,
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men gjares derimot i avstand fra kilden. Begrep som reliabilitet, validitet og overfagrbarhet
brukes for a sikre eller vurdere forskningens kvalitet pa lik linje som i kvantitative studier.
Dette vil bli nsermere bergrt senere i dette kapittelet (Thagaard, 2018, s. 16-19).

Utgangspunktet for denne studien er & oppna en dypere forstaelse knyttet til leger og
sykepleieres kunnskap og erfaringer til bruk av samvalg i en intensivavdeling. | hvilken grad
pavirker dette beslutningsprosessen, nar man skal ta stilling til a avslutte livsforlengende
behandling til pasienter som ikke selv kan medvirke? For & tilegne oss kunnskap og finne svar
pa hvordan de oppfatter denne virkeligheten, mente vi at dette ikke kan erverves gjennom
observasjon. For & utforske subjektive meninger, holdninger og synspunkt til fenomenet vi
studerer, matte vi snakke med leger og sykepleiere om deres opplevelser og erfaringer pa
omradet. Studiens forskningssparsmal apner opp for en fenomenologisk og hermeneutisk
tilnserming med et kvalitativt studiedesign. Det er viktig & understreke at strategien ikke er
valgt pa forhand, men er basert pa forskningsfeltet, sparsmalsformuleringer og hensikten med
var studie. Med andre ord, de ulike spagrsmalsformuleringene gir utgangspunkt for valg av
forskningsdesign. Pa bakgrunn av dette har vi valgt intervju som forskningsstrategi i denne
studien (Thagaard, 2018, s. 43).

4.2 Forskningsdesign

Intervju er den mest utbredte datainnsamlingsmetoden innenfor kvalitative studier med en
fenomenologisk hermeneutisk tilneerming der man tar utgangspunkt i informantenes
subjektive erfaringer. Hovedpoenget er at vi som forskere evner til 4 dpne opp a la seg berare
av informantenes fortellinger eller historier. Det vil si at vi sgker kunnskap ved & fa en dypere
forstaelse og starre innsikt av informantenes erfaringer, tanker og opplevelser rundt
fenomenet som studeres (Kvale & Brinkmann, 2017, s. 36-37). Det stilles imidlertid krav til at
deltakerne har personlige erfaringer og opplevelser knyttet til det spesifikke temaet som
utforskes (s. 65). Innenfor kvalitative forskningsdesign eksisterer det ulike former for intervju.
Hvilken metode man velger er blant annet avhengig av studiens forskningssparsmal, hensikt,

hvilken kunnskap vi sgker og informantenes personlighet eller egenskaper (s. 172).
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4.2.1 Fokusgruppeintervju

Egen forforstaelse sett i ssmmenheng med forskningsspgrsmalet danner grunnlaget for et
behov for en bredere kunnskap om de tilgrunnleggende prosessene en skal ta stilling til ved
avslutning av livsforlengende behandling. Dette er av stor betydning a fa fram kunnskap,
erfaringer og holdninger blant leger og sykepleiere, og de forhold som kan pavirke
beslutningsprosessen.

Fokusgruppeintervju kan vaere nyttig a bruke nar vi vil leere om erfaringer, holdninger eller
synspunkter rundt et spesifikt tema, i miljger hvor mange mennesker samhandler. Metoden
foretrekkes fremfor individuelle intervjuer for & oppna bredde og variasjon i oppfatningene.
Ved & fremme en dialog og utnytte samhandlingen blant informantene, apner vi opp for a fa
en bredere innsikt rundt temaet vi utforsker. Denne formen for intervju gir muligheter for
spontane fortellinger og meningsutvekslinger hvor det kan genereres et spennende innhold til
det empiriske materialet, der vi far mulighet til & belyse vare forskningsspgrsmal fra ulike
perspektiv. | litteraturen beskrives fokusgruppeintervju som en grenselgs mulighet for
hvordan vi kan benytte oss av kvalitativ data. Metoden egner seg godt i et systemperspektiv
for intern evaluering eller som en forstudie til et kvalitetsforbedringsprosjekt. En kan skape
gruppediskusjoner rundt klinisk praksis med potensialer for endringer. Videre kan metoden
benyttes for & belyse ulike holdninger, utvikle kunnskap, og for & fremme forstaelse mellom
ulike grupper i en kultur, subkultur eller i en bestemt kontekst. Fokusgruppeintervju kan bidra
til tankevekkende refleksjoner, laererike opplevelse eller kan bringe ny kunnskap for forskere
og deltakere rundt det aktuelle tema som utforskes. Dette er egenskaper ved
fokusgruppeintervju som oppstar gjennom dialogen mellom informantene. Ved & utnytte
denne tilleggsverdien mente vi dette kunne bidra til & styrke vart empiriske materialet. Dette
vil bli neermere belyst under kapittelet metodediskusjon (Lerdal.A & Karlsson.B, 2008, s.
172-175; Malterud, 2018, s. 18-23 & 115-120).

| litteraturen er det ulike anbefalinger pa hvor mange informanter en ber inkludere i et
fokusgruppeintervju. I denne studien valgte vi a fglge Malterud sitt rad (2017, s. 138)

som anbefaler at en fokusgruppe bgr besta av fem til atte deltakere, som snakker sammen i en
time til halvannen under ledelse av en moderator og sekretaer. Ved a rekruttere atte deltakere i
hver fokusgruppe tok vi hgyde for eventuelle frafall, og mente dette ville veere hensiktsmessig
dersom noen av informantene gnsket a trekke seg fra studien. Det vil si at dersom tre av
informantene i en av gruppene likevel ikke gnsket & delta, kunne starrelsen likevel gi

potensiale for en fruktbar interaksjon, med mulighet for bredde og variasjon til det empiriske
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materialet. Det var viktig for oss at gruppens starrelse stod i forhold til den tiden vi hadde satt
av til gjennomfgring av intervjuet, og var opptatt av at alle informantene fikk taletid med
mulighet for & kunne fortelle sine historier.

Vi brukte ogsa mye tid pa a diskutere hvor mange fokusgrupper som ville veere tilstrekkelig
for a sikre et rikt materialet med bredde, dybde og variasjon. | faglitteraturen benyttes ofte
begrepet metning. Det vil si at det empiriske materialet vurderes og analyseres fortlgpende
inntil ny innsamlet data ikke tilfarer ny utdypende informasjon. Studienes formal og hvilke
ambisjoner vi som forskeren har kan veere avgjerende for hvor mange fokusgrupper som er
hensiktsmessig. Det er likevel viktig & minne om at hovedhensikten med en kvalitativ studie
er a etablere data med troverdige meninger og innhold. Det empiriske materialet skal vare
stort nok til & kunne handteres og belyse forskningsspgrsmalene pa en forsvarlig mate. |
kvalitative studier er det informasjonsstyrken i utvalget som er styrende for utvalgets
starrelse. Denne studien har som formal a generere data som best mulig kan besvare vare
forskningsspgrsmal og bygger pa informantenes historier. Innen kvalitative studier anbefaler
man en trinnvis strategi for rekruttering av informanter, datainnsamling og analyse der en
sikrer et utvalg med informasjonsstyrke. Nar vi i denne studien skulle gjare et valg for antall
fokusgrupper hentet vi rad fra veileder, personer med erfaring pa gjennomfaring av kvalitative
studier og som nevnt anbefalinger fra faglitteraturen. Forskningsfeltet og utvalgets
tilgjengelighet hadde ogsa en betydning far vi til slutt bestemte oss for  legge en trinnvis
strategi for gjennomfaring med utgangspunkt i fire fokusgruppeintervju ved to
intensivavdelinger i Norge. Det vil si at vi etter hvert fokusgruppeintervju startet
transkribering og dannet oss et bilde av informasjon for & sikre at materialet ble brukbart for
formalet med denne studien (Malterud, 2017, s. 64-66; 2018, s. 37-41). | fglge Malterud
(2017, s. 76) har vi som forsker plikt til & korrigere kursen i prosjektet for a belyse

problemstillingen pa en best mulig mate.

4.2.2 Utvalg og rekruttering av informanter

For & fa svar pa vare forskningsspgrsmal var det en selvfalgelighet at vi rekrutterte
informanter fra en eller flere intensivavdelinger, og vi hadde i utgangspunktet bare tenkt a
rekruttere leger. Sammensetning av deltakerne i en fokusgruppe er derimot avhengig av

hvilken kunnskap vi som forskere sgker og den skal sikre at vare forskningssparsmal blir
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belyst pa en troverdig mate. Ved en intensivavdeling er det intensivlegen som har det
overordnede medisinske ansvaret for pasientbehandlingen, og sammen med
intensivsykepleieren har de hovedansvaret for den kritisk syke pasienten. I praksis vil det si at
de utgjer kjernen i teamet der de har ansvaret for ivaretakelse av pasienten og pargrende sitt
behov for behandling, pleie og omsorg (Norsk Anestesiologisk forening & Norsk
sykepleierforbunds landsgruppe av intensivsykepleiere, 2014, s. 13-14). For a fa belyst
virkeligheten slik den egentlig er mente vi derfor det var ngdvendig at ogsa sykepleiere ble
rekruttert som informanter. Ved & inkludere bade leger og sykepleiere kunne dette i tillegg gi
mulighet for et starre spenn i diskusjonen mellom informantene, fa fram nyanserte fortellinger

og svar pa spgrsmal vi ikke hadde tenkt pa i forkant (Malterud, 2017, s. 58-59).

Faglitteraturen anbefaler derimot at man bar tilstrebe at fokusgruppen er mest mulig
homogen. Det vil si at man tilstreber & minimere ulikheter blant deltakerne ved at de for
eksempel har samme yrke, kjgnn og alderssammensetning. Dette for styrke
gruppedynamikken, unnga spenninger, konkurranse eller motsetninger. En viktig begrunnelse
for & danne en mest mulig homogen gruppe er a skape trygghet blant informantene, slik at de
vager a ta ordet. Store ulikheter blant informantene kan for eksempel bidra til at de fgler seg
utilpass eller underlegen grunnet profesjon, antall ars erfaring eller deres faglige stasted. For &
sikre variasjon og bredde i det empiriske materialet var det viktig for oss at
gruppesammensetningen derimot ikke ble for homogen. Tema for denne studien legger
grunnlaget for et strategisk utvalg som gir mulighet for a sikre intern validitet pa empirisk
data. Det vil si at vi gnsket leger og sykepleiere som kunne fortelle om sine erfaringer og
opplevelser knyttet til beslutningsprosesser nar man skal ta stilling til & avslutte
livsforlengende behandling. Et felles klinisk erfaringsgrunnlag uavhengig av deres profesjon
var av vesentlig betydning. Var kunnskap om kontekst og det forskningsbaserte
kunnskapsgrunnlaget er bakgrunn for inklusjonskriteriene og vart utvalg i denne studien
(Malterud, 2017, s. 133-138; 2018, s. 39-44; Tjora.A, 2021, s. 138-139).

Utvalgets tilgjengelighet og profesjon var av betydning for sammensetningen av
informantene. Malet var & ha en balanse mellom antall leger og sykepleiere i hver
fokusgruppe, men vi var forberedt pa at det kunne bli vanskelig a rekruttere et optimalt
strategisk utvalg (Thagaard, 2018, s. 57). Grunnet hovedvekt av sykepleiere i forhold til leger
ved en intensivavdeling forventet vi at antall leger var mindre tilgjengelige eller ble forhindret

fra & delta for & matte ivareta behandlingen av pasienter i avdelingen. | forbindelsen med
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rekrutteringen hadde vi som mal om at hver fokusgruppe burde besta av to til tre leger. |
prosjektbeskrivelsen antydet vi & inkludere informanter fra ulike intensivavdelinger basert pa
en geografisk spredning i Norge. Grunnet tiden vi hadde til radighet og omstendigheten rundt
pandemien COVID-19 ble det ngdvendig & begrense oss til to intensivavdeling, der vi la vekt
pa lik nivabeskrivelse (Norsk Anestesiologisk forening & Norsk sykepleierforbunds

landsgruppe av intensivsykepleiere, 2014, s. 11-12)

Etter & ha fatt godkjenning for gjennomfaring av studien i henhold til forskningsetiske
retningslinjer tok vi kontakt med de aktuelle klinikk-direktgrene ved de ulike
Universitetssykehusene. Avdelingslederne ved de respektive avdelingene ble etablert som
vare kontaktpersoner. Norsk senter for forskningsdata (NSD) anbefaler a benytte en
kontaktperson for rekruttering av informanter, spesielt i studier som innebzrer forskning pa
eget arbeidsfelt. Se vedlegg I. P4 denne maten skapte vi en viss distanse til forskningsfeltet
som kan veere gunstig for a sikre at informantenes deltakelse er basert pa frivillighet. Se
vedlegg Il (Thagaard, 2018, s. 12-30). Kontaktpersonene fikk tilsendt informasjon om
studiens hensikt sammen med inklusjons- og eksklusjonskriteriene. | utgangspunktet ble det
rekruttert seks til syv informanter i hver av de fire fokusgruppene, men i noen av gruppene
var det frafall grunnet driftsmessige hensyn eller av personlige arsaker. Tabell 1. gir en
oversikt over informantene som ble rekruttert fordelt etter profesjon, kjgnn og antall ars

erfaring ved intensivavdelingene.

Tabell 1: Utvalg fordelt i ulike fokusgrupper etter profesjon, kjgnn og antall ar ansiennitet

Fokusgruppe A Fokusgruppe B Fokusgruppe C Fokusgruppe D

1. Lege © <5ar 1. Lege @ <3 ar l.Lege £ <104r 1.Lege ¥ <17 4ar
2.Lege d <19ar 2.Lege d <174ar 1. Sykepleier & <12 ar 1. Sykepleier P< 12 ar
3. Sykepleier ¢ <19 ar 1. Sykepleier ¢ <5 ér 2. Sykepleier @ < 14 ar 2. Sykepleier ¢ < 19 &r
4. Sykepleier ¢ <5 ér 2. Sykepleier @ <304dr | 3. Sykepleier ¥ <114ar | 3. Sykepleier @ <9 ér
5. Sykepleier ¢ <5 ér 3. Sykepleier ¢ <8 ér 4. Sykepleier @ <164r | 4. Sykepleier & <27 ar

6. Sykepleier 9 < 14 ér 4. Sykepleier § <12 ar 5. Sykepleier & < 5 &r

5. Sykepleier § <5 ar

4.3 Datainnsamlingen

Fokusgruppeintervju har en semistrukturert metodikk der gjennomfgringen ledes av en

moderator i samarbeid med en sekreteer. Metoden har pa samme tid bade en formell og
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uformell tilneerming som innebarer en planlagt gruppediskusjon hvor dialogen mellom
informantene star sentralt. Nar moderator leder fokusgruppen kan det stimulerer det til en
dynamisk utveksling der informantene responderer pa hverandres innspill. Med utgangspunkt
i forberedte spgrsmal innenfor noen forhandsbestemte tema bringer dialogen mellom
informantene fram til bekreftelse eller nye oppdagelser. Dette kan lede til en dypere forstaelse
i fremstillingen av ulike sider ved tema som bergres. Ved at forskerne mgter informantene
med et apent sinn kan man fange opp svar pa spersmal og som gir nzring til nye sparsmal
man ikke hadde tenkt pa i forkant. Moderatoren i fokusgruppeintervjuer skal sgrge for at
informantene kommer til ordet, samt fglge med pa de prosessene som kan oppsta underveis i
samtalen. Dette er viktig da man ma ha fokus pa temaet man skal belyses. Sekretaren skal
notere hovedmomentene fra stemningen som ikke kommer fram av lydopptakene. Vi vil
under kapittelet etiske vurderinger og interessekonflikter gi en oversikt pa hvordan vi kom
fram til fordelingen av disse rollene oss imellom (Malterud, 2017, s. 46; 2018, s. 20-21;
Postholm, 2020, s. 72).

4.3.1 Intervjuguiden

Teoretisk rammeverk rundt tema, forskningsspgrsmal og faglitteratur som tar for seg
metodikken rundt fokusgruppeintervju ligger til grunn for utvikling av var intervjuguide.
Hensikten med intervjuguiden var a felge opp og holde samtalen inne pa relevante spor av det
informantene vare fortalte. Vi var opptatt av a fglge radene i faglitteraturen der vi samlet oss
rundt to til tre hovedtema som skulle minne oss om studiens hensikt, tema og
forskningsspgrsmal. Sparsmalene i intervjuguiden skulle fremme fortellinger om
informantenes kunnskap og erfaringer til bruk av samvalg nar man skal ta stilling til & avslutte
livsforlengende behandling, og eksempler pa hvordan dette gjennomfares i klinisk praksis nar
pasienter ikke er i stand til & medvirke. Vi utarbeidet noen innledende enkle temaspgrsmal
som skulle fa i gang samtalen i fokusgruppen. Det er viktig a huske pa at den rikeste
kunnskapen far vi nar vi klarer a invitere deltakerne til & snakke om erfaringene sine i form av
eksempler fra konkrete hendelser. Vi hadde hele tiden fokus pa a ikke styre samtalen for mye,
dette for & unngd a ga i fellen der vi bare beveger oss innenfor rammene av var egen
forforstaelse. Samtidig var det viktig a fa fram hvilken kunnskap vi er ute etter slik at
samtalen ikke ble for overfladisk og generell (Malterud, 2017, s. 133-134; 2018, s. 71-72,;
Thagaard, 2018, s. 95-98).
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Da det forste utkastet var ferdig utformet sgrget vi for rad og innspill fra var veileder. |
forkant av datainnsamlingen gjennomfarte vi en pilot av intervjuguiden pa en
intensivsykepleier med lang klinisk erfaring. Deltakeren i pilotintervjuet skulle ikke delta som
informant, og fikk informasjon om hensikt og viktigheten av & overholde taushetsplikt i
forbindelse med plan for gjennomferingen av denne studien. Pilotering av intervjuguiden var
en nyttig og leererik prosess. Vi fikk testet ut om sparsmalene var forstaelig og om dataene var
i trad med studiens hensikt. Gjennomfgringen av pilotintervjuet bidro til positive
ringvirkninger med at vi fikk gvet oss pa a intervjue der vi ble noe tryggere pa oss selv i en
slik situasjon. Vi fikk trent oss pa stemmebruk, oppfelgingssparsmal og bruk av
intervjuguiden. Dette ga oss en unik mulighet til & fa tilbakemelding pa egen opptreden,
maten vi formulerte spgrsmalene pa, tidsbruk og en test pa hvordan lydopptaket fungerte.
Etter endt pilotering ble intervjuguiden justert, der vi fjernet noen innledende spgrsmal som
ikke bar mening eller fikk fram informasjon som var av vesentlig betydning for vare

forskningsspgrsmal (Malterud, 2017, s. 55).

4.3.2 Gjennomfgring av intervju

Analyse og fortolkning av empirisk materialet startet allerede under datainnsamlingen, der vi i
intervjusituasjonen hadde en lyttende fortolkning og fokuserte pa deltakernes meninger,
opplevelser og uttalelser. Moderatoren fulgte opp med bekreftende og avkreftende sparsmal
pa egne tolkninger for & utvikle en forstaelse for det informantene fortalte. | matet med
informantene i et intervju vil alltid forskeren ha egne oppfattelser og meninger om fenomenet
som studeres. Denne forforstaelsen kan reduseres ved & innta en “aktiv” lyttende rolle der vi
retter var fulle oppmerksombhet til det som skjer og blir sagt under intervjuet. Det & holde
fokus pa hva informantene snakker om har betydning for a sgke en dypere forstaelse, ved at
nye spgrsmal bringer fram perspektiv som er av vesentlig betydning for resultatet (Dalen,
2011, s. 16).

For a kunne vie var fulle oppmerksomhet rundt intervjuets tema, dynamikken og det
informantene fortalte benyttet vi lydopptaker under fokusgruppeintervjuene. Bruk av
lydopptaker var forbundet med stor spenning og nervgsitet for at noe skulle ga galt. Hva
skulle vi gjgre om samtalene ikke hadde festet seg til lydbandet? For a sikre at fortellingene
fra informantene ble tatt opp brukte vi en MP3 spiller og en digital diktafon som

er tilgjengelig pa smarttelefoner; Linfei Recorder. Pa denne maten sikret vi en backup dersom

det skulle oppsta teknisk svikt. Lydopptakerne ble testet ut pa forhand og ble blant annet
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benyttet under piloteringen av intervjuguiden. Fordelen med digital lydbandopptaker er at
materialet kan deles ved direkte overfgring til en datamaskin, og med en mulighet for
forsvarlig sikring med bruk av 1D og passord. Informantene i fokusgruppene ble informert om
at det ville bli brukt lydbandopptak under intervjuene og det ble innhentet fullmakt hos alle i
forkant. Videre ble det informert om at lydfilene vil bli slettet sa snart vi ikke hadde et behov

for de lengre.

Grunnet situasjon rundt pandemien COVID-19 ble planen for gjennomfgringen av
datainnsamlingen noe forsinket. Det ble derfor ikke anledning til & presentere studien for de
respektive avdelingssykepleierne far i slutten av juni 2020. Ved en av intensivavdelingene ble
de to farste intervjuene gjennomfart bare et par uker etter at vi hadde sendt var foresparsel.
Det var derimot en del usikkerhet rundt nar vi kunne fa utfert de to neste
fokusgruppeintervjuene ved den andre intensivavdelingen. Dette skyldtes en gkende
arbeidsbelastning, restriksjoner og risiko for smittespredning i forbindelse med pandemien.
Farst i manedsskiftet oktober og november samme ar ble det forsvarlig a fa utfart de to siste
fokusgruppeintervjuene. Kontaktpersonene vare la til rette for at intervjuene kunne
gjennomfares i egnede lokaler i nzrheten av avdelingen pa dagtid, og det ble satt av en
klokketime til hvert av intervjuene. Intervjuguiden ble vurdert etter hvert intervju og det ble

gjort ngdvendige justeringer etterhvert som vi laerte mer om hvor fokuset burde ligge.

Alle intervjuene startet med informasjon om informantenes rettigheter og ivaretakelse av
personvern, der vi minnet om at informasjon som kom fram under selve intervjuet var
taushetsbelagt. Vi samlet inn ngdvendige opplysninger som kjgnn, profesjon og antall ars
erfaring om informantene og som vi mente kunne ha betydning for studiens funn. Videre
passet vi pa at det forela skriftlig og muntlig samtykket fra alle informantene. Vi la til rette for
en avslappet stemning og var opptatt av at informantene fikk frukt, sjokolade og drikke,
ettersom intervjuene ble lagt til slutten av en arbeidsdag. Innledningsvis ble det gitt en kort
presentasjon av prosjektet, forskningsspgrsmal, hensikten med studien og hva resultatet skulle
brukes til. Vi ba om at de som hadde mulighet til 4 sette telefonen i lydlgs modus om a gjare

det for & unnga avbrytelser i lgpet av intervjuet.

Under selve intervjuene ble intervjuguiden brukt for a sikre at vi bergrte alle temaene.
Sekretaeren hadde til oppgave a fange opp utsagn og ta notater underveis under intervjuet. Pa
denne maten kunne informantenes fortellinger eller utsagn gi inspirasjon til nye spgrsmal vi

ikke hadde tenkt pa i forkant. Det ble derfor satt av tid til at sekreteeren kunne komme med
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tilleggsspersmal i slutten av hvert intervju. Vi avrundet intervjuene med mulighet for at
informantene kunne komme med tanker, historier eller innspill de ikke hadde fatt fram
underveis i intervjuet. Det var viktig for oss a notere oss de viktigste hovedpunktene og

inntrykkene vi satt igjen med etter hvert intervju.

4.4 Transkribering

Transkribering er en lang og tidkrevende prosess der tale blir gjort om til skriftsprak. Malet
med transkribering er at vi som forskere skriftliggjering de fortellingene informantene
formidler og er en metode for & ivareta ramaterialet. Vi benyttet lydopptaket sveert aktivt, der
vi lyttet gjennom intervjuene flere ganger far vi startet selve transkriberingen. Dette opplevde
vi sveert nyttig ved at vi fanget opp flere ulike nyanser fra fortellingene, intervjusituasjonen og
samhandlingen mellom informantene (Kvale & Brinkmann, 2017, s. 208). Transkriberingen
ble likt fordelt og utfart av bade moderator og sekreter, der vi skrev ned all ordbruk som ehm,
hmm, latter og lignende lyder. Faglitteraturen gir ingen fasitsvar pa hvordan transkriberingen
ber utferes for & best mulig kunne ivareta og sikre reliabiliteten, validiteten og
overfgrbarheten. Det & gjenspeile den totale virkeligheten av menneskers opplevelser er
uoppnaelig, vi var derfor sveert opptatt av a vise lojalitet og respekt overfor informantene og
de fortellingene de delte gjennom den transkriberte teksten. Det kvalitative materialet i denne
studien er basert pa 85 tettskrevne sider med transkribert tekst utviklet fra lydopptaker og
feltnotat fra flere leger og sykepleiere ved 4 fokusgruppeintervju. Utsagnene til informantene
ble anonymisert og kodet med tall i alle fire intervjuene slik at vi hadde kontroll pa hvem som
sa hva. Nar transkriberingen er gjennomfart kan man betrakte materialet som vart
grunnleggende empiriske data (Kvale & Brinkmann, 2017, s. 204-205; Malterud, 2017, s. 77-
80).

4.4.1 Analyseprosessen

Vi har i denne studien tatt utgangspunkt i Malterud sin Systematiske tekstkondensering som
metode for var dataanalyse. Metoden er utviklet for & gi nybegynnere en enkel innfgring i
gjennomfaring av kvalitativ analyse. Metoden er deskriptiv og tverrgaende, det vil si at den
samler informasjon fra forskjellige deltakere. Den er fenomenologisk inspirert og er delt inn i

4 trinn: Helhetsinntrykk, meningsbearende enheter, Kondensering og syntese.
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4.4.2 A skape et helhetsinntrykk

For a skaffe oversikt og bli bedre kjent med vart datamaterialet, startet vi med aktiv bruk av
lydopptakene der vi lyttet til intervjuene hver for oss. Dette gjorde vi for a kvalitetssikre
ramaterialet i den transkriberte teksten, rydde opp i uklarheter og fa klarhet i hva
informantene formidlet. Lydfilene fra de fire fokusgruppeintervjuene ble en verdifull hjelp
gjennom analyseprosessen. | falge Kvale og Brinkmann (2017, s. 205) er aktiv bruk av
lydfilene en viktig del i hele dataanalysen. Vi opplevde dette som svert nyttig og fikk fram
betydningsfulle detaljer om det som ble sagt, tonefall, stemningen i rommet og engasjementet

til informantene.

Videre fokuserte vi pa a lese den transkriberte teksten bestaende av 85 tettskrevne sider. |
falge Malterud (2017, s. 99) er en grundig gjennomgang av datamaterialet viktig for a danne
et helhetsinntrykk over hva informantene formidler. Hver for oss leste vi den transkriberte
teksten flere ganger og tok notater underveis for a fange opp viktige detaljer. Vi var opptatt av
a veere apen og lytte til hva informantene snakket om for a fange opp ulike meninger som
kunne ha betydning for var problemstilling. | denne prosessen anerkjenner vi var forforstaelse
og forholder oss refleksiv til dette nar vi tolker materialet (Malterud, 2017, s. 44-45). For &
komme videre i prosessen hadde vi na behov for a diskutere inntrykk og sammenligne notater.
Pa denne maten kom vi fram til fellestrekk og ulikheter i fortellingene til informantene. Dette
dannet et godt utgangspunkt for vare forelgpige temaer i den videre analyseprosessen. Vi fikk
innsikt i hvilke temaer som gikk igjen og hvilke ord som ble brukt for & beskrive leger og

sykepleieres erfaringer og kunnskap om bruk av samvalg i en intensivavdeling.

| den farste oppsummeringen gikk vi bredt ut og kom fram til 13 forelgpige tema som fanget
var interesse. Dette var et sveert omfattende materiale og en ny gjennomgang av den
transkriberte teksten ble ngdvendig. Etter flere diskusjoner og nye runder med bearbeidelse av
materialet kom vi til slutt fram til atte forelgpige tema. Disse atte temaene dannet
utgangspunktet for var videre analyse. For a fa god oversikt og et handterlig datamaterialet i
den videre analysen anbefaler Malterud (2017, s. 99) at en kommer fram til fire til atte tema.
Dette er tema som best mulig beskriver de ulike sidene informantene er opptatt av og som
fanger var interesse. De atte forelgpige temaene ble videre systematisert og satt inn i en tabell,
fargekodet og tildelt midlertidige navn. Allerede under den andre gjennomlesningen av den

transkriberte teksten benyttet vi fargekoding som et verktgy. Vi prgvde ut ulike metoder med
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bruk av Post-it lapper, tusj og plakater fgr vi endte opp med en elektronisk lgsning som passet
oss best. Bruk av fargekoding fremstar som et nyttig verktay i systematisk

tekstkondensering og ble et viktig hjelpemiddel i var videre analyseprosess (Malterud, 2017,
s. 100).

4.4 .3 |dentifisere meningsbaerende enheter

Vi var opptatt av a fange opp meninger og innhold i det informantene formidlet. Pa nytt
fordypet vi oss i den transkriberte teksten. Vi gikk igjennom setning for setning der vi
fargekodet de ulike tekstbitene etter hvilket forelgpige tema de passet inn under. Disse
tekstene var meninger informantene formidlet og bar med seg kunnskap som kunne belyse var
problemstilling. Et eksempel pa dette hentet fra vart materialet er; «Var oppgave er a fa preve
a danne oss et bilde av hva ville vedkommende ha gnsket selv og det er igjen det spgrsmalet
som vi rette til pargrende for a gi oss det rette bilde». Dette definerer Malterud (2017, s. 101)

som meningsbarende enheter.

| denne fasen ble informantene gruppert og tildelt en kode slik at vi til enhver tid hadde en
oversikt over hvem de ulike meningene og uttalelsene tilhgrte. Dette var en tidskrevende
prosess der vi diskuterte materialet og de ulike temaene fram og tilbake. Pa denne maten
oppdaget vi nyanser ved materialet der ulikheter og likheter vi tidligere ikke hadde oppdaget
ble fremtredende. Med vare forelgpige tema som utgangspunkt brukte vi lang tid pa a
diskutere hvilken betydning disse hadde for var problemstilling. Likhetstrekk i materialet
farte fram til reformulering og omorganisering til fem nye tema; Personen i sengen,
Ivaretakelse av pargrende, Felles forstaelse, Redd for konsekvensen og til slutt en kategori vi
valgte a definere som Uavklart, da det var vanskelig a finne ut av hvor denne teksten harte

hjemme.

| fglge Malterud (2017, s. 101) skal man pa dette trinnet legge vekk tekst som ikke har
betydning for var problemstilling. Etter & ha skilt ut tekst som var irrelevant satt vi igjen med
et rikt datamaterialet som bar mening fra vare engasjerte informanter. Utfordringen var
imidlertid a finne ut hvilke kategorier teksten tilhgrte. Det var derfor ngdvendig & se neermere
pa vare forelgpige tema hvor vi gikk systematisk gjennom teksten til vi kom fram til falgende
fire kodegrupper; Helsepersonells fokus pa samvalg, beslutningsansvar, Involvering av

pargrende, Tverrfaglig samarbeid og Kommunikasjon. Disse kodegruppene beskrev de ulike
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sidene av var problemstilling og er i trad med Malterud (2017, s. 101) sin anbefaling for
koding i den videre analyseprosessen. Vi fokuserte na pa a systematisere meningsbeerende
enheter i teksten ved a plassere de i kodegrupper hvor de hadde noe til felles. Noen av de
meningsbarende enhetene sa ut til & passe inn under flere av kodegruppene. | fglge Malterud
(2017, s. 104) er dette et signal pa at vi kanskije ikke har vert presise nok. Vi fulgte derfor
anbefalingene og gikk et trinn tilbake for & se pad om noen av kodegruppene kunne slas
sammen. Etter nye vurderinger og diskusjoner fant vi fram til at kodegruppen pasienten i
sengen hadde elementer som var sammenfallende med kodegruppen; Helsepersonell fokus pa

samvalg. P& denne maten ble antall kodegrupper redusert fra fire til tre.

4.4.4 Kondensering

Pa dette trinnet startet vi prosessen med & utarbeide kondensat. Det vil si at vi skal sikre at
informantenes fortellinger fremstilles korrekt og gjenspeiles i det empiriske materialet i hver
kodegruppe (Malterud, 2017, s. 107). De meningsbarende enhetene vi hadde sortert i en
matrise i det forrige trinnet ble vart utgangspunkt i denne fasen. Vi startet med a se nermere
pa kodegruppen; Pasienten i sengen og de meningsbarende enhetene som bar kunnskap
innenfor denne kodegruppen. Vi s etter nyanser i fortellinger eller meninger som hadde ulike
aspekter av innholdet i kodegruppen og sorterte de i subgrupper som var sammenfallende. |
kodegruppen Pasienten i sengen fant vi tekst som beskrev et aspekt som sa noe om hva
pasienten ville ha gnsket for seg selv; «At de skal vaere medvirkende. Jeg tror nok at det er
veldig sunt og at det kan gi bedre helse til de som skal leve videre hvis de blir tatt med».

eller sa noe om begrepet samvalg som hadde betydning for pasienten i sengen «Du ma faktisk
bare face det og sitte der alene og leere underveis. Det er fint med kommunikasjon men jeg
tror ikke at kurs hjelper pa en mate». Dette er eksempler pa utdrag av meningsbarende
enheter med ulike perspektiv som ble plassert i ulike subgrupper. Nar vi hadde gatt gjennom

alle de meningsberende enheten satt vi igjen med to subgrupper i denne kodegruppen.

Tekstene i de ulike subgruppene ble na oppsummert i et kondensat. Malterud (2017, s. 106)
beskriver kondensering som et sentralt metodisk grep innen Systematisk tekstkondensering.
Det gar ut pa at vi samler alle de meningsbzrende enhetene fra en subgruppe i et kunstig sitat
skrevet i jeg- form. Dette er i henhold til Malterud (2017, s. 107) sin anbefaling for & minne
oss selv pa at vi fortsatt skal representerer hver enkel deltaker, slik de uttrykte seg under

intervjuet. Slik jobbet vi 0ss systematisk gjennom det empiriske materialet til vi hadde
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bearbeidet alle tre kodegruppene. Dette kondensatet er et utgangspunktet i analyseprosessens

fjerde trinn hvor resultatet presenteres.

4.4.5 Syntese

Utfra kondensatet i forrige trinn arbeidet vi na fram en analytisk tekst for hver av subgruppene
og kodegruppene. Malterud (2017, s. 108) forklarer dette med a bruke begrepet
rekontekstualisering. Funnene i hver subgruppe ble sammenfattet i en gjenfortelling og
beskrevet med fortolkende begreper som gjenspeilet et pélitelig bilde av det informantene
hadde fortalt. Vi var fokusert pa at formidlingen ble presentert pa en lojal og tillitsfull mate i
forhold til informantenes stemme. Den analytiske teksten ble skrevet i tredje person, i trad
med Malterud (2017, s. 109-110) som sier at var rolle pa dette stadiet er a gjenfortelle pa
vegne av vare informanter slik at ny kunnskap dannes. Pa denne maten jobbet vi systematisk
der vi gjentok prosessen for alle subgruppene innen hver kodegruppe. Den analytiske teksten
representerer hovedfunnene vare i denne studien, og beerer preg av fellestrekk med
beskrivende variasjoner og nyanser som belyser relevante aspekter ved funnene. Vi sluttfarte
analysen med & oppsummere innholdet i subgruppene og kodegruppene, med en treffende
overskrift for innholdet i den analytiske teksten. Nar den analytiske teksten var ferdig
fremstilt gjenstod det & validere innholdet. Vi leste gjennom det opprinnelige empiriske
materialet fra transkripsjon og sammenlignet dette med resultatet i rekontekstualiseringen.
Den transkriberte teksten ble systematisk gjennomgatt for & kvalitetssikre at funnene hadde

god forankring i radata og at det som ble formidlet var det informantene hadde sagt.

4.5 Forskningsetiske overveielser

Nar man inntar en forskerrolle skal man ta i betraktning at informantenes velferd og integritet
skal ga foran vitenskapens og samfunnets interesser. Det er viktig a finne en balanse om hva
som er god og nyttig forskning. Med dette menes det & vektlegge proporsjonalitet mellom

risiko og nytte, samt foreta en grundig forsvarlighetsvurdering (Malterud, 2017, s. 15-25).

Det empiriske materialet i denne studien bestar av tekster som inneholder menneskers
erfaringer, kunnskap og holdninger som bergrer tema om liv, helse og dgd. Det var derfor
ngdvendig & sgke Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD) og personvernombudet
(PVO) ved de aktuelle foretakene om godkjenning for gjennomfgring av denne studien
(Malterud, 2017, s. 214). Vi sendte sgknad til og, og fikk registrert og godkjent
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giennomfaring av var studie. Det krevde imidlertid ingen godkjennelse fra Regionale
komiteer for medisinsk og helsefaglig etikk (REK), da datainnsamlingen i denne studien ikke
ville inneholde taushetsbelagt informasjon knyttet til pasienters biologisk materialet eller

helseopplysninger (Thagaard, 2018, s. 21-24)

Alle informantene fikk utlevert informasjonsskriv som inneholdt samtykkeskjema, dette ble
signert i forkant av intervjuet. Informasjonsskrivet ga opplysninger om studiens hensikt,
problemstilling, fordeler og ulemper med deltakelsen. Samtykkeskjemaene og
koblingsngkkelen ble oppbevart separat bak to lasbare hindringer. Dette er i trad med (Kvale
& Brinkmann, 2017, s. 104) som papeker viktigheten av at informanter far informasjon om
frivillig deltakelse og at de nar som helst kan trekke seg fra studien uten & oppgi arsak. Vare
informanter ble informert om gjensidig taushetsplikt og at intervjuene vi skulle transkribere

ble anonymisert i henhold til personvernloven (Thagaard, 2018, s. 21-22).

4.6 Forforstaelse

Malterud (2017) definerer begrepet forforstaelse som den forstaelsen og oppfattelsen av et
tema forskere tar med seg inn i et forskningsprosjekt far oppstart. Da vi for fgrste gang ble
presentert for samvalg gjennom vart masterstudium var dette nytt og ukjent. Etter lang
erfaring som helsepersonell ville vi undersgke om dette var et faktum for vare kollegaer,
samtidig hgre om andre hadde kunnskap og erfaring med samvalg i klinisk praksis.
Nysgjerrigheten var gjorde at vi ville vite om denne modellen var egnet for alle pasienter, og
dermed sette det inn i en kontekst der beslutningen som skal tas ikke har to tydelige utfall som
gir positiv helsegevinst. Skal vi fortsette eller avslutte livsforlengende behandling? Dette er
med andre ord var forforstaelse som var utgangspunktet i denne studien og forklarende
faktorer til valg av tema.

Generelt har forforstaelse en positiv side som bringer med seg engasjement og motivasjon,
men pa andre siden kan tankene rundt tema far oppstart overdgve informantenes stemme og
budskap i det empiriske materialet. | denne studien er vi to forskere med ulik klinisk
bakgrunn, den ene med god kjennskap til intensiv og den andre med liten kunnskap til
kontekst. Likevel har begge en felles plattform som helsepersonell, der helsetjenesten
presiserer viktigheten av tverrfaglig samarbeid. Pa bakgrunn av var forforstaelse mente vi at
vart samarbeid kunne bidra til noe positivt til selve forskningen, men ogsa gi en bedre

mulighet til & bearbeide tidligere forskning pa tema, samt & fremme budskapet til
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informantene vare. Tilslutt vil vi understreke at forforstaelse er bade bevisst og ubevisst, og

det er dermed ikke til & unnga at det vil prege forskningsprosjektet (Malterud, 2017, s. 44-46).

4.7 Metodediskusjon

| studien sin helhet har vi vert opptatt av a reflektere over var egen rolle som forskere. Det at
en av oss har sitt daglige virke ved en intensivavdeling har fart med seg mye positivt, men
ogsa en del utfordringer med tanke pa det a vere forutinntatt og unnga at kunnskap og
forforstaelse preget informantenes egne fortellinger. Dette ble lgst ved at den av oss med
minst kjennskap til kontekst tok rollen som moderator i intervjuene, samt kom med mange
kritiske spgrsmal nar forforstaelsen i analyseprosessen virket for styrende. Denne strukturen
valgte vi & holde gjennom alle fire fokusgruppeintervjuene. Det & ha kjennskap til egen
kontekst har pa mange mater ogsa hatt sine fordeler, spesielt under selve datainnsamlingen
ved at det tilsynelatende var med pa a fremme arlighet og apenhet i informantens fortellinger.
De gangene moderator mistet traden under de fire intervjuene, kunne sekretaer med mer
inngaende kjennskap til konteksten, avslutningsvis stille ngdvendige oppfelgingsspersmal
rundt enkelte tema som ble belyst for & oppna mer utdypende informasjon. Dette farte til en
god balansegang mellom vare roller i intervjuet og at det var lettere for moderator & ha fokus
pa a invitere alle informantene inn i dialogen, men lot samtalen flyte uten & avbryte
samhandlingen nar gruppedynamikken flgt jevnt og bergrte tema som var relevant for studien
med engasjerte informanter som virkelig bad pa seg selv.

Vi opplevde kvalitativ forskningsmetode som en vanskelig vei til vitenskapelig kunnskap og
synes den var sveert ressurskrevende og til tider uoversiktlig og uforutsigbar. Dette forte til at
vi brukte mye tid pa a sette oss inn i forutsetningene for a sikre en forsvarlig gjennomfaring
av denne studien. Det var derfor hensiktsmessig og statte seg til faglitteraturen, diskutere
fremgangsmaten med veileder og andre som hadde erfaring pa a gjennomfare kvalitative
studier. Det som var fordelene med en kvalitativ forskningsmetode var mulighetene for
fleksibilitet, en trinnvis tilneerming og at det er utviklet gode systematiske verktay for
gjennomfgring av en slik prosess. En annen fordel eller en styrke i denne studien var det rike
datamaterialet vi klarte & innhente ved a bruke fokusgruppeintervju. Vi mener at dette forte til
at informantene fikk en starre forstaelse for hverandre og en kunnskap om forhold de ikke
hadde tenkt over tidligere. Det som overrasket oss mest var den effekten det hadde pa
gruppedynamikken og vi ser derfor muligheten til & benytte fokusgrupper som et verktay i

konflikthandtering og at det kan fremme kommunikasjon mellom ulike grupper i helsevesenet
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og i samfunnet generelt. Vi mener ogsa at det er en styrke med studien at vi inkluderte bade
leger og sykepleiere i fokusgruppeintervjuene da dette var med pa a belyse ulike meninger og
forskjeller hvor tidvis hgylytte diskusjoner farte til at de fikk satt ord pa sine meninger og
synspunkt som utviklet seg til en roligere dialog der de utviklet en starre felles forstaelse og
gjensidig respekt for de utfordringene de mater i klinisk hverdag. Dette papeker ogsa
viktigheten av at man i intervjusituasjoner med fokusgrupper bgr vurdere og ta stilling til
hvordan klinisk praksis faktisk fungerer. I intensivavdelinger er det leger og sykepleiere som
sammen har ansvaret for pasient og pargrende og det ble derfor til slutt naturlig for oss a
intervjue de som det viktige teamet de er og for & fa frem sentrale momenter som uenigheter
som igjen bidrar til en del oppklaringer og fremmer en bedre arbeidshverdag bade for leger og
sykepleiere, men ogsa for pasient og pargrende.

Likevel ma vi trekke fram at vi var heldige med hvordan de fire fokusgruppene ble
sammensatt, med bare en til to leger i hver gruppe. Vi tror at studien ville sett annerledes ut
om det hadde veert like mange leger som sykepleiere, da det uten tvil er legene som tok mest
plass. Det betyr at det som er en styrke ved denne studien fort kunne blitt en svakhet og
utvalget hadde sett annerledes ut. Dette er en erfaring andre forskere bgr veere
oppmerksomme pa dersom de velger & gjennomfgre fokusgruppeintervju med tverrfaglige

team.

Nar det kommer til valg av analyseprosess har vi tidligere nevnt at vi har tatt utgangspunkt i
Malterud’s systematiske tekstkondensering. Grunnen til dette var at litteraturen og annet
helsepersonell anbefalte den som metode for nybegynnere som ikke har gjennomfart en slik
omfattende prosess tidligere. Vi ma imidlertid papeke av dette var en analyseprosess
beskrevet av Malterud og var preget av en mengde metaforer hvor det i blant var vanskelig a
vite om vi hadde forstatt fremgangsmaten pa hvert trinn eller om vi hadde misforstatt de ulike
metaforene som var gjeldende gjennom hele kapittelet. Til tross for at vi brukte mye tid pa a
forsta trinnene i analyseprosessen opplevde vi en trygghet ved & ha et verktgy som ledet oss
fram til hvordan vi fikk fram rdmaterialet til presentasjon av studiens funn. Malterud sin
systematiske tekstkondensering ble mye brukt i analyseprosessen. Etter hvert som vi fikk
starre forstaelse for fremgangsmaten ble vi tryggere til a ta egne beslutninger og ble mindre

avhengig av a fglge Malterud sine anbefalinger til punkt og prikke.
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5. Presentasjon av funn

| dette kapittelet presenterer vi sentrale funn fra var empiriske studie gjennomfert ved to
intensivavdelinger i Norge. Hensikten med studien var a sgke og finne svar pa hvilken
kunnskap og erfaring leger og sykepleiere ved intensivavdeling har om samvalg, knyttet til
beslutningsprosesser nar man skal ta stilling til & avslutte livsforlengende behandling. Vi har
valgt & presentere funnene i denne studien i seks delkapitler som bygger pa resultatet av en

omfattende analyseprosess av det empiriske materialet slik det er beskrevet i kapittel 4.

5.1 Helsepersonells sitt fokus - til det beste for pasienten i sengen

Blant informantene i denne studien var det to intensivsykepleiere ved samme intensivavdeling,
med kunnskap om samvalg og med kjennskap til begrepet. Disse to hadde en spesiell interesse
for eller var engasjert som medlem av en kurstab, der samvalg hadde en sentral plass. Samvalg
var imidlertid et nytt og ukjent begrep blant de andre legene og sykepleierne ved de to

intensivavdelingene der datainnsamlingen ble foretatt.

«Jeg har ikke lest noe definisjon om samvalg, men jeg faler jeg har en forstaelse.
Det gar jo pa medvirkning rett og slett. Jeg har jo hgrt Bent Hgie snakke om

pasientmedvirkning.»
(Fokusgruppe 1, lege 1).

Nar vi relaterte begrepet til & handle om brukermedvirkning og medbestemmelse kunne de
derimot lettere forbinde dette til klinisk praksis. Nar informantene forklarte betydningen av
begrepet brukte de blant annet ord som; autonomi, perspektiv, hva ville pasienten ha gnsket
for seg selv, hva er viktig for personen i sengen og til beste for pasienten. Samtlige leger
henviste til lovverket hvor dette er nedfelt. De fortalte videre at det er et gkende krav til at
helsepersonell skal involvere pasienter i beslutningsprosesser som bergrer deres liv og helse,
nar man skal ta stilling til valg av undersgkelser og behandlingsmetoder. En lege utdypet at
det ikke alltid har veert slik og at brukermedvirkning star i sterk kontrast til hvordan
helsevesenet fungerte tidligere. Fra a ha veert en passiv mottaker er pasienten na i sterre grad

involvert nar det tas viktige avgjgrelser som har betydning for deres helse.

Brukermedvirkning er noe de mente er godt innarbeidet og er noe de i lang tid har tatt hensyn
til i behandlingen av pasienter. De var enige at det handler om a tilpasse informasjon og sikre
god kommunikasjon mellom helsepersonell, den enkelte pasient eller pargrende tilknyttet

behandlingstilbud og fa fram hva denne behandlingen kan innebzare. Det var viktig for dem a
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finne ut av pasienten sitt perspektiv og om han eller hun hadde gitt uttrykk for tanker eller
synspunkt rundt det & motta livsforlengende behandling. De mente pasienten sine egne verdier
og preferanser skal vere i fokus, og skal ikke veare bygget pa antagelser gjort av leger,

sykepleiere eller pargrende.

«Det er jo det at man ma fa fram at vi gjgr det som pasienten er best tjent med og

at det verken er helsepersonell eller for pargrende dette blir gjort, men til

pasientens beste.»

(Fokusgruppe 2, sykepleier 2).
Leger og sykepleiere i denne studien var opptatt av hva pasienten ville ha gnsket for seg selv,
dersom han eller hun ble sa kritisk syk eller skadet at det kan bli behov for livsforlengende
behandling. En erfaren overlege hevdet a ha hundre prosent konsensus blant pasienter og
pargrende, pa at ingen gnsker a bli liggende med en hjerneskade som fratar dem muligheten
til & vaere mentalt tilstede. Dette var et utsagn som ble stettet av andre informanter med
tilsvarende fortellinger om pasienten sine egne gnsker fortalt gjennom pargrende. De fortalte
om pasienter som hadde sagt til sine neermeste pargrende at hvis jeg blir sa syk og trenger
respirator og sjansen er stor for at jeg ma pa et sykehjem sa vil jeg ikke ha livsforlengende
behandling. En lege mente at det & si ja eller nei til intensivbehandling ikke er et spgrsmal
verken pargrende eller pasienten har et grunnlag til a svare pa, til tross for grundig
informasjon om hva dette kan innebare. Han fortsatte med a si at dette var noe som rett og

slett matte erfares.

«Jeg synes rent medisinsk at hovedutfordringen ofte kan veere at verken pasient
eller pargrende vet hva de sier ja eller nei til. Det er en ting & sparre om du vil
ligge pa respirator eller ikke. Hvis du sper i forkant sa har jo de fleste ikke veert i
respirator for, sa det er jo ikke sa lett for de & mene sa mye om det.»

(Fokusgruppe 2, lege 1).

Videre fortalte flere av informantene at hendelsesforlgpet rundt kritisk sykdom eller skade
ofte er akutt, og at det stilles store krav til a ta raske beslutninger for a kunne iverksette
livreddende behandling. De har opplevd a sta i situasjoner hvor pasienten ikke var i stand til &
kunne medvirke, der pargrende ikke var tilstede, og de manglet informasjon pa personen i
sengen. De fortalte at dette kan veere utfordrende og det hender at det blir igangsatt
intensivbehandling man kanskje ikke burde ha startet grunnet pasienten sin helsetilstand,
verdier og preferanser. En sykepleier fortsatte med at det er grader av alt og at man ogsa ma ta
prognose og sykdomsbilde med i betraktning, og man ma skille mellom akutte hendelser eller

en kronisk forverring av sykdom. Leger og sykepleiere i denne studien opplevde at det er stor
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forskjell pa& om man ma ta stilling til & avslutte en behandling til en kritisk syk eller skadet
pasient i en akutt situasjon, enn nar man skal avgjgre om man bgr avlutte en pagaende
livsforlengende behandling. De var enige om at faktorer som prognose, pasienten sitt
funksjonsniva, helsetilstand far innleggelse og hva de ville ha gnsket for seg selv er

avgjerende for behandlingsniva, og i den anbefalingen de gir pargrende.

| vart materiale kom det fram at de fleste pasienter innlagt pa en intensivavdeling er sa kritisk
syk eller skadet at det foreligger livstruende svikt i ett eller flere av kroppens
organfunksjoner; som for eksempel lungesvikt, hjertesvikt, leversvikt, svikt i immun- eller
sirkulasjonssystemet. De forklarte at dette betyr at pasienten ofte har behov for behandling
som inkluderer respirator, sterke smertestillende og beroligende medisiner for a tale pleien og
behandlingen som er ngdvendig. Informantene fortalte at sykdomsprosessen og behandlingen
som tilbys ved en intensivavdeling kan veere veldig plagsom og smertefull. Dette er faktorer
som de mente, i tillegg til kritisk sykdom svekker pasienten sin kognitive funksjon og
pavirker deres evne til & kunne uttrykke seg. Pasienten har derfor ikke mulighet til a sette ord
pa hva han eller hun gnsker for seg selv pa behandlingstidspunkt. Bade leger og sykepleiere
fortalte historier der pasienter er plaget av delirium, og at dette er noe som innebarer en
forstyrrelse i bevisstheten med redusert evne til rasjonell tankegang og forstaelse av hva som
skjer rundt dem. Flere av legene i denne studien uttalte at nesten ingen av pasienter pa
intensivavdeling er samtykkekompetent og derfor ikke i stand til 2 medvirke nar det skal tas
viktige avgjerelser om behandlingsniva. Dette var et utsagn som skapte engasjement blant
flere av sykepleierne, og der de stilte seg undrende til om det virkelig var slik at ingen av
intensivpasientene var i stand til & medvirke. Informantene var enige om at de synes det er
vanskelig & vurdere pasienten sin beslutningskompetanse med bakgrunn i den situasjonen de
befinner seg i, og de faktorene som pavirker deres kognitive funksjon. Flere av legene fortalte
at dette er et tema som engasjerer fagmiljget og er blitt diskutert i flere generasjoner. De er

opptatt av at beslutninger skal tas i felles forstaelse med narmeste pargrende.

«Men dette med beslutningskompetanse det er veldig vanskelig. Var gamle nestor
i intensivmedisin (...) brukte d si det at pasienten er ikke beslutningskompetent far
han sitter ved bordet med skjorten pa og kaffekoppen i handen. Jeg synes kanskije
det er det ene ytterpunktet for beslutningskompetanse sa jeg vil jo tillegge folk vekt
det de sier ganske lenge far det, men jeg tro det og er individuelt. Sa det er en

fallgruve dette her med a skal vurdere en person sin beslutningskompetanse.»
(Fokusgruppe 2, lege 2).

50



Det & vurdere hva som er det rette for den enkelte pasient er utfordrende og ikke alltid like
lett. Bade leger og sykepleiere delte historier om pasienter som hadde ristet pa hode eller
tydelig sagt at de ikke gnsket & leve lenger. Nar pasienten var over den mest kritiske fasen av
sykdommen og begynte & komme til seg selv, var de fortvilet over det de hadde formidlet. Det
er mange historier om pasienter som har bergrt informantene i denne studien. De trakk fram
kritiske sykdomsforlgp som hadde vert komplisert og nesten virket haplgst, men til tross for

dette overlevde pasienten etter lang tid med pleie og behandling.

«Det er ikke veldig ofte men det er et par pasienter som sitter litt igjen. Det har jo
hendt at pasienten har veert veldig veldig darlig og der vi har holdt lenge pa med
behandlingen og aldri trodd det skulle ga, sa har pasienten kommet seg ut av
sykehuset. Sa det er den ene siden, det er veldig vanskelig a trekke konklusjoner.

Du kan i alle fall ikke trekke de for fort.»
(Fokusgruppe 1, sykepleier 1).

Informantene fortalte at de bruker mye tid pa a bli kjent med pasienten som ligger i sengen,
ikke bare med henblikk pa sykdommen og prognosen, men ogsa pa et mer personlig plan. De
spar seg ofte hvem dette menneske er. De har i tillegg et stort fokus pa & kartlegge pasienten
sine personlige egenskaper, er dette en fighter og hvilke verdier, preferanser, behov og
funksjonsniva har denne personen. Flere sykepleiere fortalte at det & utforske pasienten sitt

perspektiv kan vare bade givende og interessant, men ogsa veldig krevende.

«Da ma du vite hva det er som passer til akkurat denne og hva er det denne
personen trenger? Jeg synes det er spennende a utforske pasienten sitt

perspektiv.»
(Fokusgruppe 4, sykepleier 4).

Bade leger og sykepleiere ser pa de naermeste pargrende som en viktig ressurs og
samarbeidspartner, nar de skal finne ut av og danne seg er relevant helhetsbilde av pasienten i
sengen. | vart materiale kom det tydelig fram at informantene var opptatt av a formidle at
deres oppgave som helsepersonell er a sgrge for at den medisinske behandlingen skal vaere til
det beste for pasienten i sengen, og hva han eller hun vil vere best tjent med.

«Vi gjer alt vi kan for at vi skal gjgre det beste for pasienten. Uavhengig av

hvilken vei det matte fare 0ss.»
(Fokusgruppe 2, lege 2).
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5.2 Beslutningsansvaret

| vart materiale kom det tydelig fram at legene var opptatt av at avgjerelsen om a avslutte
livsforlengende behandling, er et lovpalagt legeansvar i Norge. Nar de snakket om dette
temaet var det viktig for dem a fa fram at pargrende skulle fa en forstaelse for at valget om &

avslutte behandling ble tatt av dem.

«Helsepersonell kan jo ikke bli palagt & drive nyttelgs behandling. Det er vart
ansvar.. det er jo vi som faktisk ma bestemme, det kan jo bli noen vanskelige

situasjoner ut av det, men det er dette som er lovverket.»
(Fokusgruppe 1, lege 2).

Det hersket ingen tvil blant legene sin forstaelse av hvilket ansvar de har i
beslutningsprosesser. De refererte til lovverk og sa at det der star det tydelig skrevet at legen
har et ansvaret for & sikre at det blir utfgrt en forsvarlig og omsorgsfull behandling. De ser pa
det som sin plikt & se til at behandlingen ikke er nyttelgs og sikre at pasienten ikke blir pafert
ytterligere skader. Flere av legene fortalte at de ikke har noe kultur for & opprettholde
livsforlengende behandling, nar sykdom eller skade er sa alvorlig at de ikke kan forvente at
pasienten kommer til & overleve. De papekte at dette star i sterk kontrast til andre land som for
eksempel Australia, USA, Italia, England eller Tyskland, der det er pasienten sine nermeste
pargrende bestemmer nar respiratoren skal skrues av. De hadde flere historier om legekollega
med erfaringer hvor intensivpasienter i blant annet Tyskland blir utsatt for nyttelgs behandling
ut over det de mente var etisk forsvarlig. De hevdet at dette skyldtes retningslinjer som ikke er
tydelige pa hvem som har beslutningsansvar, og derfor kan gi en mulighet til at pargrende

bestemmer nar livsforlengende behandling skal avsluttes.

«Det er legene som tar avgjerelsen her i Norge. Det er ikke sann her at vi ma be
om godkjenning fra de pargrende. I noen land er det vel litt sann at legene ma
spgrre om hva de synes: kan vi fa lov & skru av respiratoren og sanne ting. Nar vi
sier at det ikke er de pargrende som bestemmer sa pleier det sjelden eller aldri &
bli noen konflikt ut av det, slik det tydeligvis blir i andre land. Der det kan vere
uenigheter mellom behandlende personell og pargrende der rettsapparat kobles

inn. Sanne ting skjer nesten aldri i Norge.»
(Fokusgruppe 3, lege 1).

Leger og sykepleiere var opptatt av at behandlingen ikke skal pafare pasienten ungdvendig
smerter og lidelser. Malet deres er a bidra til at den enkelte pasient kommer ut av
intensivavdelingen med god livskvalitet, der de kunne oppleve en glede og mening med livet.
En av legene med lang erfaring forklarte at det a legge til rette for en pasientsentrert

brukermedvirkning er a ta avgjerelsen om de ulike behandlingsmulighetene i samarbeid med
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pasienten sine pargrende. Videre forklarte legen at dette betyr ikke at pargrende har rett til &
bestemme at helsepersonell skal fortsette med livsforlengende behandling nar dette er
nyttelgst. Beslutningen om a avslutte livsforlengende behandling er et legeansvar og denne
avgjarelsen skal bli tatt pa et medisinsk grunnlag til det beste for pasienten. Dette er

uavhengig av hva stakkaren i sengen signaliserer eller hva pargrende matte gnske.

Bade leger og sykepleiere hadde fortellinger som vitnet om at beslutningen der man skal ta
stilling til & avslutte livsforlengende behandling er en vanskelig avgjarelse a ta, og kan veere
en veldig krevende prosess. Det & matte formidle et budskap om at den videre behandlingen er
nyttelgst forbandt de med store utfordringer, men informantene fortalte at det sjeldent oppstar
konflikter i slike situasjoner mellom dem og pasienten sine pargrende. Til tross for dette
hadde samtlige informanter en historie som de delte om mgter med pargrende som kunne
tilspisse seg og tidvis fare til konflikt, dette grunnet ulikt syn og uenighet om & avslutte
livsforlengende behandling. Dette er motstridende fortellinger hvor de pa den ene siden sa at
det ikke er ofte det oppstar konflikter, men likevel blir det formidlet at det har oppstatt
situasjoner hvor samarbeidet med pargrende har veert svaert vanskelig. De mente at faktorer
som livssyn, personlige egenskaper, verdier, gkonomi og sosiokulturelle forhold spiller en
vesentlig rolle. En av legene fortalte at det ikke finnes noen enkel mate a fortelle pargrende at
den videre behandlingen ikke lenger er medisinsk forsvarlig. Det a avslutte livsforlengende
behandling er forbundet med liv eller dgd og kan vere vanskelig a ta inn over seg. Hvordan
pargrende reagerer pa budskapet er vanskelig a forutse og de opplevde ofte sterke reaksjoner
som de ikke var forberedt pa & mate. Det & mgte pargrende i sorg og krise krever egenskaper
hvor man naermer seg hvert enkelt individ pa ulike mater og viser forstaelse for at mennesker

har ulike reaksjonsmanstre.

«Vi legger var sjel i dette. Jeg mener det er superviktig at pargrende far
informasjon i sanne saker, men det kan vaere en tung materie a ga inn i.»
(Fokusgruppe 3, lege 1).

Pa bakgrunn av dette er de bevisst i sitt mgte med pasienten sine pargrende hvor de tilstreber a
ha en lyttende tilnserming der formalet er a gi dem mulighet til 4 stille spgrsmal, komme med
innspill og formidle sitt syn pa avgjarelser i pasientbehandlingen. I vart materiale
fremkommer det at det er store variasjoner nar det kommer til hvordan pargrende gnsker a bli
involvert i beslutningsprosesser. Noen er opptatt av a fa detaljert informasjon om
blodpragvesvar, blodtrykk, medisiner og behandlingsstrategi, mens andre neermest ma slepes
inn for & bli informert om pasienten sin tilstand og utvikling. Uansett hvor mye de velger a
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involvere seg er informantene opptatt av at viktige avgjarelser i behandlingen av pasienten
skal bli tatt i forstaelse med de pargrende, men at det finnes en viktig balansegang for hvor
mye pargrende skal medvirke. Derimot er det viktig for dem at pargrende ikke skal sitte igjen
med en folelse av at det er de som star for avgjerelsen om a avslutte den livsforlengende

behandlingen.

«Dette med involvering det har to sider. Informere om alle blodprgve svingninger

og alle medisiner som proves ... hvis de hver dag skal veere med pd bolgetopper og

daler sa er det urimelig i noen sammenhenger. Tror ikke vi skal informere for mye,

men dra noen store trekk.»

(Fokusgruppe 1, Lege 1).
Det at pargrende skal medvirke i beslutningsprosessen er informantene enige om at er sunt,
fordi det kan gi et bedre utgangspunkt til & kunne handtere og bearbeide sorgprosessen nar
pargrende skal leve videre. Legene opplevde en trygghet av a ha et tydelig lovverk a statte seg
til, og at en tverrfaglig avgjgrelse om a avslutte livsforlengende behandling utfares i en felles
forstaelse med de pargrende. For a sikre god informasjon praver legene og sykepleierne a gi
pargrende den innsikten og kunnskapen de har om pasienten sin situasjon og sykdomsforlgp.
Det a skape en god dialog med pargrende betraktet bade leger og sykepleiere som en av
grunnpilarene for a oppna tillit. Dette hevdet de er en forutsetning for & utvikle en forstaelse

hos pararende for hvilken behandling som er til det beste for pasienten i som ligger sengen.

5.3 Kommunikasjon lzeres gjennom erfaring

Kommunikasjonsferdigheter er egenskaper informantene i denne studien hovedsakelig hadde
tilegnet seg gjennom erfaringer. Det var ingen av legene eller sykepleierne som kunne huske
om de hadde hatt noen form for formell opplaering i kommunikasjon gjennom sin
grunnutdanning. To av legene fortalte at de hadde deltatt pd noen sporadiske kurs i

kommunikasjons som et ledd i sin spesialistutdanning, men at dette var veldig lenge siden.

Legene fortalte derimot at de hadde deltatt pa et kurs der det var fokus pa kommunikasjon.
Dette er et kurs som arrangeres en gang i aret hvor man blant annet trener pa samtaleteknikker
for & kunne handtere vanskelige samtaler med pargrende i sorg og krise, og er spesielt rettet
mot spegrsmal og tema knyttet til organdonasjon. Kurset er derimot begrenset med antall
plasser og det kan ta flere ar far helsepersonell far tiloud om & delta pa et slikt kurs. Blant
informantene i denne studien var det bare leger med lang erfaring som fortalte at de hadde

deltatt pa kurset.
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«Du kan jo jobbe her i 20 ar uten at du er den som har vart pa
organdonasjon kurs for det er jo fa antall plasser i forhold til ansatte, da
serlig til sykepleierne. Det sier seg selv at det tar sin tid fgr alle far tilbud

om alt. Ja, det har jo tatt sann ca. 50 ar.»
(Fokusgruppe 3, sykepleier 2).

Informantene i denne studien representerer som tidligere nevnt intensivavdelinger ved to ulike
sykehus i Norge, hvor ved det ene sykehuset satses stort pa a tilby kurs i kommunikasjon for
alle ansatte. Hensikten med dette kurset er a gi ansatte noen ferdigheter eller verktgy som skal
styrke kommunikasjon og informasjonsflyten mellom helsepersonell, pasienter eller
pargrende. Blant deltakerne i denne studien var det ingen leger, men flere av sykepleierne

som hadde deltatt pa dette kurset.

Sykepleierne som hadde gjennomfart kurset oppsummerte med at de ikke fikk presentert noe
nytt, men at de snarere fikk en bekreftelse pa at de behersket og at de var ganske flinke pa
dette. | vart materiale kommer det frem at kurset ikke er egnet for personalet ved
intensivavdelinger og problemstillinger man mater i samtale med pargrende. De fortalte blant
annet at kurset ikke gir noen verktgy eller rad for hvordan de skal ga fram i mgte med
pargrende nar de skal informere om at videre behandling er nyttelgs, og at det ikke lenger er
noe hap for overlevelse. De mente at samtaleteknikkene som de laerte gjennom kurset blir for
kaldt og overfladisk. Det ble blant annet lagt vekt pa hvordan de kan sikre at informasjon er
forstatt ved & be pargrende gjenfortelle hovedtrekkene i den informasjon som er gitt. De
mente likevel at kurset kan vere nyttig for oppleering i grunnleggende
kommunikasjonsferdigheter til andre kollegaer som ikke er vant til & snakke med folk eller

nar de trenger hjelp til & holde struktur pa en samtale.

«Jeg synes det var litt sann i overkant, at det kanskje var litt feil. Jeg tror man
kunne brukt de ressursene bedre pa en intensiv ... man kunne hatt det pa en
internundervisning kanskje en eller to timer. Jeg laerte jo kanskje noe med struktur
der da, men det er ikke noe jeg foler jeg bgr ta med meg. Jeg falte at det var mer

sann jeg gjer det automatisk at det er litt selvsagt.»
(Fokusgruppe 4, Sykepleier 1).

Ved den andre intensivavdelingen hadde de ikke tiloud om kurs i kommunikasjon og de var
heller ikke kjent med om det var mulighet til a delta pa noe tilsvarende. Sykepleierne ved
denne avdelingen kunne tenkt seg a delta pa et kommunikasjonskurs hvis de hadde fatt et
tilboud om dette, og hadde tro pa at det kan veere nyttig kunnskap til bruk i sin kliniske

praksis.
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Flere av informantene i denne studien hadde liten tro pa at kommunikasjonsferdigheter var
noe man teknisk sett eller gvelsesmessig kunne trene pa gjennom kurs eller ferdighetstrening.
| vart materiale kommer det fram at det er en enighet om at kommunikasjonsferdigheter er
noe som erverves best gjennom egne erfaringer, og ved a plukke opp noen triks eller tips fra

flinke kollegaer.

“Samtaleteknikker det kan man lcere men det er lov d understreke at det er
enkelte iboende egenskaper hos forskjellige mennesker sa det er en
menneskelighet man kan dyrke mer enn a leere. Og gjennom det sa kan man
bedre lese hva situasjonen krever nar man er i situasjonen der man snakker
med pargrende omkring dette her. Det far man ikke gjennom en
forelesning”.
(Fokusgruppe 4, sykepleier 5).
| mgte med pargrende er bade leger og sykepleiere opptatt av viktigheten av & bruke
menneske i seg og at man kommer langt ved a bruke vanlig folkeskikk, arlighet, respekt og
empati. Flere av informantene la vekt pa at de var ulike og trengte a finne sin egen vei. Det
som fungerer godt for en kollega passer ngdvendigvis ikke like godt for en annen. De er
fortrolig med & finne ut av det selv og at de underveis lagrer masse erfaring pa hva som
fungerer eller ikke fungerer. | var studie er det flere som fortalte historier om egne og andres
erfaringer som de hadde tatt viktig leerdom av og benytter i sin kliniske praksis. Ved begge
intensivavdelingene er det en intern holdning om at leger med lite erfaring fra intensivmedisin
ikke skal ha ansvar for slike samtaler med pargrende alene. De vanskelige samtalene bar
planlegges og skal helst gjennomfares i fredstid sammen med en overlege. Likevel hendte det
at de ma snakke med pargrende om viktige avgjerelser rundt en pasientbehandling uten at det

er en erfaren lege tilstede pa vakt.

Ingen av intensivavdelingene har en strukturert plan for kommunikasjons opplaering av
nyansatte leger eller sykepleiere. De hadde heller ingen retningslinjer, faste rutiner eller
sjekklister for hvordan de skal ga fram under en vanskelig samtale i mgte med pargrende.
Flere av legene fortalte at de hadde gjennomfart mange slike samtaler med pargrende i sorg
og krise, det var bare noe de gjorde og som de opplevde a mestre ganske bra. De sa heller
ingen grunn til at de skal endre pa noe de fikk gode tilbakemeldinger pa fra kollegaer; at de
handterer vanskelige pargrendesamtaler veldig bra. Bade leger og sykepleiere fortalte at de
tilegnet seg kommunikasjonsferdigheter best gjennom erfaring og hvordan de skal formidle av
hverandre. Etterhvert utviklet de egne samtaleteknikker som de har et personlige preg over og

som passer for den enkelte.
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«Du ma faktisk bare face det og sitte der alene og lare underveis. Det er fint
med kommunikasjon men jeg tror ikke at kurs pa en mate. Her er det pa en

mate det levde liv som former oss, jeg tenker du md std i det ...»
(Fokusgruppe 2, lege 2).

| det empiriske materiale kommer det fram at bade leger og sykepleier hadde sterke meninger
om at kommunikasjonsferdigheter best kan tilegnes eller utvikles basert pa de erfaringene de
gjer seg i sin kliniske praksis. Dette star derimot i sterk kontrast til flere av deres fortellinger
som gjenspeiler viktigheten av kommunikasjonsferdigheter. De stiller krav til at leger og
sykepleiere ma ha kunnskap og kompetanse for hvordan de ber fare en samtale med pargrende
i sorg og krise. De hadde historier om seg selv og kollegaer som har statt i situasjoner der de
ikke har klart & handtere samtalen med de pargrende pa en tilfredsstillende mate. De fortalte
om pargrende som har reagert med gkt frustrasjon, fortvilelse, sinne eller at de ikke har forstatt

innholdet i informasjon som er gitt.

«Jeg ble sendt inn en gang da jeg var helt fersk til & ta en samtale med noen
pdrorende og etter den samtalen der tenkte jeg .... at dette skal ikke jeg

gjere mot noen andre.»
(Fokusgruppe 2, lege 1).

5.4 |lvaretakelse av pargrende

Leger og sykepleiere i denne studien fortalte at de bruker mye av sin arbeidsdagen pa
ivareta pasienten sine naermeste pargrende, og er opptatt av a etablere tidlig kontakt. De
investerer mye tid pa a snakke med dem, enten ved sengen til pasienten, over telefon eller i
mer planlagte og formelle samtaler. De ser pa pargrende som en stor ressurs og er en viktig
del av omsorgen til pasienten. Det er gjennom pargrende de far kartlagt pasienten sitt
funksjonsniva far innleggelse, verdier, behov og preferanser som har en betydning for hvilken

plan de legger for den videre behandling.

Legene og sykepleierne fortalte at pargrendesamtalen er en arena for en gjensidig utveksling
av informasjon, for etablering av tillit og samarbeid, og dermed ivaretakelse av pargrende for
a kunne gi en helhetlig pasient- og pargrendeomsorg. Dette mente de er spesielt viktig nar det
kommer til situasjoner der man skal ta stilling til & avslutte livsforlengende behandling.
Informantene i denne studien la vekt pa & gi pargrende kunnskap og den innsikten de har om
pasienten helsetilstand og sykdomsforlgp. Dette er for & oppna en felles forstaelse i
beslutningsprosessene og som danner et viktig grunnlag for den medisinske beslutningen. Et

tverrfaglig samarbeid rundt pargrendesamtaler fremsto ogsa som viktig blant alle
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informantene. Mye av den informasjonen pargrende blir presentert i disse samtalene kan veere
overveldende og veldig vanskelig a ta inn over seg. Det var derfor enighet om at nar bade lege
og sykepleier er representert under disse pargrendesamtalene styrket dette kvaliteten pa
innholdet i informasjonen som blir gitt til pargrende. Man kan unnga misforstaelser ved at
sykepleieren kan gjenta informasjon i etterkant av samtalen og dette mente de var viktig for &
sikre at pargrende har forstatt alt innholdet i det som er blitt sagt. De fortalte at gjennomfaring
av pargrendesamtaler der bade lege og sykepleier deltar er noe de tilstreber i deres kliniske
praksis. Det kom derimot fram at de ikke alltid var like flinke til & legge en plan for dette

mgte og erkjente at dette var et omrade med store forbedringsmuligheter, der de ma fokusere
mer pa en tilstedeveerelse av sykepleier.

«Pargrende trenger tid til & fordgye det som er blitt sagt. Veldig viktig at
sykepleier er med sann at de kan gjenta informasjon som de ikke har fatt med seg.
Det er godt & veere to. For sitter du alene og du kommer skjevt ut.. sa er du liksom

litt fuckt»
(Fokusgruppe 2, lege 2).

Legene forteller at nar de har kommet frem til en avgjerelse om a avslutte en livsforlengende
behandling, og at videre behandling er nyttelgs, blir pasienten sine pargrende kalt inn til en
formell samtale. Informantene fortalte at intensivavdelingen er opptatt av et tett samarbeid
med moderavdeling og papekte viktigheten av at den pasientansvarlig legen er representert
under denne pargrendesamtalen. P4 denne maten sikret de at enhver avgjgrelse rundt det &
avslutte livsforlengende behandling blir tatt i et tverrfaglig team. De hadde en form for agenda
for samtalen og blir enig om hvem som skal fgre ordet i mgter der flere leger deltar. Det &
skape trygghet og tillit til pargrende er noe som kom fram som en viktig oppgave for 4 ivareta
pargrende pa en god mate. | samtalen med de pargrende la de derfor stor vekt pa a gi dem tid,
der mengden av informasjon var balansert i forhold til hva pargrende er i stand til &
emosjonelt takle. De fortalte at i starten av samtalen er de opptatt av a formidle hap, men det
var derimot viktig a veere @rlig. Bade leger og sykepleierne var opptatt av at pargrende far
komme fram med sitt syn, og at de etter den fagrste samtalen gjerne avtale flere mgter i lgpet
av de pafglgende dagene. En av legene fortalte at i disse samtalene ble det brukt en lyttende
tilnserming. Det & gi pargrende tid opplevde de som ngkkelen for & bygge tillit. Flere av
informantene hadde erfaring med at dette la grunnlaget for en god dialog der de oppnar et

godt samarbeid med pasienten sine pargrende.
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«Strategien er jo egentlig ikke en slags feighet strategi, men det er sann som du
sier dette er jo noe pargrende skal leve videre med og hvis det er etisk forsvarlig
at pasienten kan ligge der uten a paferes lidelse sa har jeg i hvertfall en erfaring

med at det er veldig mye & hente pa a bruke noen ekstra dager.»
(Fokusgruppe 2, lege 1).

Videre kommer det fram at det er flere pargrende som takker ja til tiloud om a snakke med en
sykehuspresten viser seg a veere nyttig. De mgter da en tredje part som ikke er en direkte del
av behandlingsteamet til pasienten. En sykepleier fortalte at presten fungerer som et god
stettespiller og samarbeidspartner. En annen sykepleier fortalte at sykehuspresten var en
viktig ressurs som sikrer en bedre ivaretakelse av de pargrende etter en pargrendesamtale,
spesielt i de situasjoner der samtalen inneholder informasjon som kan veere vanskelig for

pargrende a ta inn over seg.

«Bruk av prestetjenesten er jo viktig ... presten kan bli sittende igjen med
pargrende for & snakke igjennom ting. Sa kan vi ga inn til pasienten igjen, sa

kommer gjerne de inn litt etterhvert nar ting har fatt satt seg litt.»
(Fokusgruppe 2, sykepleier 4).

Det var enighet om at bade lege og sykepleier har et felles ansvar for & ivareta pasienten sine
pargrende da dette bidrar til & styrke kvaliteten pa den omsorgen de har behov for. De fortalte
at det kan vaere ngdvendig med flere supplerende undersgkelser av pasienten for a gi
pargrende en forstaelse for at hver eneste stein er snudd og at det dessverre ikke er mer & gjere

for pasienten som ligger i sengen.

«Det aller verste som kan skje er jo nesten at pargrende gar hjem og har en
historie i hode pa om at vi har drevet a tatt livet av pasienten og at noe skulle vert

gjort for pasienten som vi ikke gjorde fordi vi ikke ville. Det er jo helt forferdelig.»
(Fokusgruppe 2, lege 1).

5.5 Tverrfaglig samarbeid fra et sykepleieperspektiv

Falelsen av a ikke veere tilstrekkelig inkludert i planlegging av pleie og behandling i
vanskelige og komplekse pasient problemstillinger, er noe flere av sykepleierne i studien ga
uttrykk for. Disse problemstillingene gjaldt spesielt nar videre behandling virket nyttelgst og
hvor de opplevde at beslutningen om a avslutte livsforlengende behandling tok tid. Flere
fortalte at det kan vere veldig belastende a ivareta omsorgen for disse pasientene nar de gir
uttrykk for smerte og ubehag, er preget av sviktende organfunksjoner, alvorlig sykdom og
medisinsk behandling. Sykepleierne har et gnske om en starre mulighet til & kunne delta i

mgter nar legene diskuterer en plan for den videre behandlingen, der de kan dele sine
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erfaringer, tanker og observasjoner. De fortalte at arbeidshverdagen i hovedsak bestar av
pasientnzrt arbeid og at de jobber tett med pargrende. Det betyr at de kan bringe fram viktig
informasjon pa observasjoner legene kanskje ikke har fatt med seg, og som kan ha betydning
nar de diskuterer den videre plan for pleie og behandling. De mente at etablering av en arena
for tverrfaglig samarbeid mellom lege og sykepleier kan bidra til 4 oppna en felles forstaelse
rundt pasientbehandlingen. De mente dette kunne gjare det lettere for sykepleierne a sta ved
sengen for & ivareta pleien og omsorgen til disse pasientene.

«Nar beslutningen drayes eller at diskusjonen egentlig ikke blir tatt i plenum i et
felles tverrfaglig team. Det savner jeg litt, at vi kunne hatt... snakket litt mer om
det. Og det hadde gjort det litt lettere og statt der og i situasjonen med pasienten
nar man har en felles forstaelse .... Jeg ma bare ha litt hjelp til & forsta hva jeg

holder pd med egentlig.»
(Fokusgruppe 1, sykepleier 2).

Sykepleierne sa at det kan vere vanskelig a diskutere sine opplevelser og synspunkter pa
enkelte avgjarelser som blir tatt, med noen av legene. De uttrykte forstaelse for at
beslutningen om & avslutte livsforlengende behandling kan veere et vanskelig valg og
opplevde at stemningen ikke alltid var like god, nar de forsgkte a snakke om temaet med
enkelte leger. Derimot opplevde sykepleiere med lang erfaring at de i stgrre grad inkluderes i
beslutningsprosessene. De sa de hadde en starre mulighet til & komme med sine synspunkter

enn tidligere, spesielt i tilfeller hvor den medisinske behandlingen ikke farer fram.

Flere av sykepleierne fortalte at de ofte sgkte stgtte hos hverandre i uformelle samtaler. Her
delte de sine erfaringer og bearbeider sine tanker og opplevelser i forbindelse med de
pasienttilfellene som virket haplgs og vanskelig. Diskusjon rundt pasientbehandling med sine
sykepleierkollegaer opplevdes meningslgst for noen og de ga uttrykk for at slike diskusjoner

gker belastningen av a sta ved pasientsengen.

«Det er sa belastende & jobbe med ting som du faler er dgdfgdt, du ma liksom
legge det litt vekk og ta det i de situasjonene hvor det kan gjgres noe med og sa

ma du jobbe videre med pasienten.»
(Fokusgruppe 2, sykepleier 5).

| hvilken grad sykepleierne opplevde & veere inkludert i et tverrfaglig samarbeid nar legene
diskuterte og tok viktige avgjarelser i pasientbehandlingen varierte. Slik det kommer fram i
det empiriske materiale kan det se ut til at denne variasjonen skyldes personlighet, rutiner i
avdelingen, praktiske arsaker og manglende personalressurser. Det var flere av sykepleierne

som ikke opplevde at det var et problem a bli hgrt og at de far ta del i de viktige diskusjonene.
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De hadde derimot forstaelse for at yngre kollegaer med mindre erfaring ikke var trygg pa a ta

ordet i et mgte med mange leger.

Begge avdelingene hadde faste rutiner hvor legene, avdelingssykepleieren eller
avdelingsansvarlig sykepleier kom sammen i en daglig pre-visitt for & diskutere ulike
behandlingsstrategier rundt hver enkelt pasient i intensivavdelingen. Det er ogsa her andre
legespesialister fra moderavdeling kommer pa sporadisk visitt for 4 diskutere pasientene de
har et behandlingsansvar for. De fortalte at dette var mgter hvor de brukte mye tid og gjerne
daglig over flere dager, hvor de diskuterte spesielt vanskelige problemstillingene. Det var
ogsa her de tok beslutninger om medisinsk forsvarlighet for opprettholdelse livsforlengende

behandlingen.

Det var derimot ulik praksis pa sykepleier deltakelse i disse mgtene. Ved den ene avdelingen
organiseres mgtet slik at nar legene diskuterte den enkelte pasient er sykepleier med ansvar
for pasienten deltaker, og har mulighet til & bidra med sine kunnskaper og observasjoner av
pasienten. Flere av sykepleierne opplevde likevel & vere en passiv deltaker og at det kan vaere

lite interesse blant legene for deres innspill.

«Jeg har vel ikke helt skjgnt hensikten med den pre-visitten, og at dette er et mgte

vi kan ta opp og diskutere nar vi faler at behandlingen er feil og litt haplgs ... Jeg

oppleve at den pre-visitten er deres visitt, ogsa er det liksom et spgrsmal til oss

sykepleiere sann pa slutten, om det hva noe mer. Og at det kan vi helst ta inne hos

pasienten.»

(Fokusgruppe 2, sykepleier 3).
Ved den andre avdelingen er ikke lengre sykepleier med ansvar for den enkelte pasient
representert i mgtet, dette ble for vanskelig & organisere grunnet manglende sykepleie
ressurser og lokaliteter for gjennomfaring av megtet inne i avdelingen. Sporadiske besgk av
legespesialister fra moderavdeling med mye venting skapte frustrasjon og
samtidighetskonflikt. De var ofte opptatt med morgenstell eller andre sykepleier relaterte
oppgaver som gjorde det vanskelig a delta, og na er de kun med nar de mest krevende og
alvorlige samtalene rundt pasientbehandling diskuteres. Det kom imidlertid fram at de ikke
hadde noen faste rutiner for dette, og at de apenbart har et forbedringspotensial nar det gjelder

a inkludere sykepleier inn i disse mgtene.

Videre kom det fram at sykepleierne ved begge avdelingene savnet en arena for tverrfaglig

diskusjoner far de gar inn i pargrendesamtaler. Dette gjaldt spesielt nar de skal informere om
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de vanskelige utfordringene rundt pasienten og far de starter prosessen med a forberede

pargrende pa at en videre behandling er nyttelgst.

«Jeg kunne kanskje tenke meg & vite mer om hva det er de egentlig har fortalt til

pargrende pa forhand for det ville gitt oss et bedre grunnlag til & informere

videre, for gi de bedre informasjon. Vi er veldig utenfor der.»

(Fokusgruppe 4, sykepleier 3).

Sykepleierne var tydelig pa at deres deltakelse i de formelle samtalene med pargrende ses pa
som en betydningsfull del av deres arbeidsoppgaver og er svert viktig av flere grunner. Farst
og fremst for a sikre at leger og sykepleierne har en felles forstaelse for hva som er blitt fortalt
og for a sikre at informasjon som er gitt pararende er oppfattet og forstatt. De opplevde
imidlertid at det kan veere sveert utfordrende a fa satt av tid til 2 kunne delta i disse samtalene.
Det hendte at legene glemmer & informere om at de skal ha samtale med pargrende, “av og til
glemmer legen d ta oss med og vi springer etter dem” (Fokusgruppe 4, sykepleier 4), men
ogsa travle vakter med manglende ressurser for a bli avlgst kan veere arsaken til dette.
Sykepleierne i denne studien papekte derimot at dette kan veere person- og
situasjonsavhengig, og de var tydelig pa at sykepleierne har et eget ansvar der de ma sgrge for

a frigjare tid til & kunne delta i de tverrfaglige pargrendesamtalene.

«... sykepleierne prgve a frigjere tid sa andre kan overta og avtale mgter sa man

kan vaere med. Alt avhenger egentlig sann litt av travelheten i avdelingen. Koker

det og du ikke kan ga fra sa blir det pa en mate sann .... stort sett sa faler jeg vi

klarer & ordne det.»

(Fokusgruppe 3, sykepleier 3).
Flere av sykepleierne hevdet det er flere grunner til at de ber forbedre sine rutiner med mer
formelle tverrfaglige mater i forkant av en pargrendesamtale. De hadde historier som belyser
at partene i det tverrfaglige teamet ikke alltid har snakket godt nok sammen i forkant av mater
med pargrende. Det hendte de kom inn til samtalen der agendaen er en helt annen enn de i
utgangspunktet har fatt forstaelse for, og mente dette blant annet skyldes manglende felles

forstaelse og en uenighet rundt avgjerelsene om pasientbehandlingen i teamet.

«Hadde nettopp en setting der vi var forberedt pa at vi skulle forberede pargrende
pa at det gikk mot avslutning, men sa viste det seg at lungelegen ikke var enig.
Dette var en torsdag og lungelegen informerte pargrende at vi skulle se det an til

over helgen. Dette var jeg ikke forberedt pa men sa heldigvis ingenting.»
(Fokusgruppe 4, sykepleier 1)

| vart materiale er det sykepleiere som fortalte at de ikke er tilstrekkelig informert om hva

pargrende har fatt informasjon om, for & kunne ivareta de pa en god nok mate i etterkant eller
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ved neste vakt. Flere av sykepleierne reflekterte ogsa over dagens rapportsystem i vaktskiftet,
der de mente bade leger og sykepleiere ma bli flinkere til 2 dokumentere informasjon som er
gitt pargrende. Noen av informantene mente ogsa at de burde bli bedre pa muntlig rapport,
slik at man fremstar som samkjert i de beslutninger som skal tas. Dette kan ogsa ha betydning
for hvordan de skal forholde seg og hva de bar legge vekt pa nar de snakker med pargrende
som er i sorg og krise. De mente dette hadde stor betydning for a oppna en felles forstaelse
med bedre kvalitet pa den informasjon pargrende far.

«Men derfor er det sa viktig med muntlig rapport oss imellom sann at vi formidler
litt av de samme tingene, sann at plutselig ikke en pa kveldsvakt sier at dette her
gar kjempebra og sa kommer nattevakten nei dette her gar ikke bra, at vi har en
diskusjon eller en formening om hvordan vi forholder oss til det pa en mate.»
(Fokusgruppe 4, Sykepleie 2).

5.6 Tverrfaglig samarbeid fra et legeperspektiv

| denne studien kom det fram at legene ved en intensivavdeling kan ha en veldig krevende
arbeidshverdag, med hovedansvar for a koordinere utredning og behandling for den kritisk
syke eller skadde pasienten. De fortalte at intensivpasienten ofte har et komplekst
sykdomsbilde med svikt i vitale organfunksjoner som krever ngye overvakning og
oppfalging. De jobber tett med sykepleiere i avdelingen og samarbeider med legespesialister
ved ulike andre avdelinger og sammen utgjer de et team med felles ansvar for & ivareta
behandling, pleie og omsorg for den kritisk syke pasienten. De fortalte at mye av
arbeidshverdagen gar med til tverrfaglige diskusjoner rundt pasientbehandlingen med
legespesialister fra moderavdelingen. For & kunne sikre en optimal utredning og behandling er
de avhengig av leger med spisskompetanse pa ulike omrader, alt etter hvilke utfordringer i
pasienten sitt sykdomsbilde og hvordan tilstanden utvikler seg. Dette betyr at
behandlingsteamet rundt den enkelte pasient kan fremsta som svart komplekst. De fortalte at
dette er spesielt viktige samarbeidspartnere nar de star overfor vanskelige problemstillinger
tilknyttet en pasientbehandling, der de skal ta stilling til om den videre medisinske
behandlingen er forsvarlig. De papekte viktigheten av at det a ta stilling til & avslutte
livsforlengende behandling skal bygge pa et medisinsk grunnlag og draftinger i et tverrfaglig

behandlingsteam.

Legene opplevde derimot utfordringer i forbindelse med a samle hele behandlingsteamet
bestaende av sa mange ulike mennesker, for a diskutere behandlingsalternativer for hver
enkelt pasient. De fortalte at deltakerne i teamet ma frigjere tid inn i mellom mange av de
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andre arbeidsoppgavene, og de sa at det ligger mye logistikk bak for a fa dette til. Imidlertid
fortalte legene at sykepleierne er lite involvert i de tverrfaglige matene hvor viktige
beslutninger rundt pasientbehandlingen avgjares. Legene opplevde likevel at de snakker mye
om dette og er overrasket over at flere av de ikke opplever & vare godt nok involvert i disse
prosessene.

«Kanskije er det sann ... trodde at vi snakker mer om dette oss imellom enn vi
egentlig gjer. Jeg har liksom tenkt at dette var en sann ting som vi egentlig hadde

mer til felles enn det hgres ut som.. jeg faler jo at vi snakker en del om dette ...»
(Fokusgruppe 2, lege 1).

Legene mente dette er en endring som har utviklet seg over tid og mente at sykepleierne
tidligere deltok mer aktivt i tverrfaglige diskusjoner. De reflekterte over at arsaker til
endringen kan skyldes nye dokumentasjonsrutiner, kommunikasjonsutfordringer, personlige

egenskaper, samtidighetskonflikter eller manglende rutiner og ressurser.

Ved en av intensivavdelingene er pre-visitt tilrettelagt for at ogsa sykepleierne kan delta, og at
dette er et egnet forum for & diskutere de spesielt vanskelige problemstillingene rundt den
enkelte pasient. Ved den andre intensivavdelingen har ogsa sykepleierne mulighet til & kunne
delta i pre-visitten, men grunnet manglende ressurser og andre viktige gjgremal tilknyttet
pasienten blir disse mgtene ikke prioritert. Nar sykepleieren ikke har veert en del av teamet der
de tar viktige avgjarelser i pasientbehandlingen er de ikke alltid orientert om detaljene i
beslutningsprosessen. Flere av legene mente likevel at sykepleierne blir informert om viktige
avgjarelser rundt pasienten. Det fremkommer imidlertid at det foreligger noen
kommunikasjonsutfordringer der de snakker for lite sammen om hvilken strategi de er blitt
enig om. De fortalte at de er opptatt av at denne avgjarelsen tas i forstaelse med de pargrende,
men at dette ofte er en langvarig og slitsom prosess.

«Det er noe kommunikasjonsutfordringer. Det som jeg kan se for meg er jo pa en
mate pasienter der vi har gatt gjennom en prosess og gjort en vanskelig

beslutning, ogsa skal man da ha omkamp i hvert skift ... »
(Fokusgruppe 2, lege 1).

Etablering av kontakt med pargrende fremsto som veldig viktig blant legene og de mente at
dette har en stor betydning for en pasient- og pargrendesentret omsorg. De er opptatt av a
skape et godt samarbeid der de bygger tillit for a legge et godt grunnlag for & oppna felles
forstaelse, skape trygghet og for a forebygge psykiske senkomplikasjoner. Ivaretakelse av de
pargrende ser de pa som et felles ansvar som de deler med sykepleierne. De tilstreber alltid at

bade lege og sykepleier deltar i pargrendesamtaler, men at det er knyttet flere utfordringer til
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sykepleiernes deltakelse. De fortalte at manglende tid og prioritering blant noen av
sykepleierne kan veere en av grunnene til at de ikke alltid deltar i disse samtalene. De papekte
likevel at hovedarsaken kan skyldes at de snakker for darlig sammen, og at legene har glemt &
informere om at det er gjort avtaler om samtale med de pargrende. De hadde historier der de
forteller om sykepleiere som er for darlig informert om hva samtalen skal inneholde og at

dette kunne veert unngatt hvis de hadde tatt seg tid til en pep-talk i forkant.

«Vi har noen eksempler hvor vi kommer inn i siste samtalen med pargrende der
legen har hatt en annen agenda enn det sykepleieren var forberedt pa, da blinker
det rgde lyset. Legen har kjgrt sololgp der det har veert noen telefoner og har
snakket med sine fagfeller hvor de har bestemt seg pa forhand. De tror de skal
inn i en vanlig pargrendesamtale, sa er det faktisk for & fortelle at na har vi tenkt

d avslutte ... Sd sitter sykepleieren nesten & maper; Hva er det dere finner pa?»
(Fokusgruppe 1, lege 1).

Legene opplevde at pargrendesamtaler kan veere spesielt krevende nar pasientansvarlig lege
fra moderavdeling ikke har mulighet til 4 delta, og der pargrende gnsker detaljerte
opplysninger de har mindre forutsetning for & svare pa. De mente likevel at de stort sett
mestret disse samtalene og far ofte gode tilbakemeldinger fra sykepleiere pa at de handterer
dette pa en god mate. De fortalte at de spesielt vanskelige samtalene krever kunnskap og

erfaringer, og at samtalen ber ledes av en pasientansvarlig lege fra moderavdeling.

«Synes det er pyton hvis de ikke har anledning til & delta, spesielt hvis det er noe
jeg ikke kan sa veldig mye om.»
(Fokusgruppe 2, lege 1).

Samtidig fremkommer det at det tidvis kan oppsta uenighet mellom legen ved
intensivavdelingen og pasientansvarlig lege, som kan farer til at behandlingsavslutningen
drgyes. Selv om intensivlegen opplevde dette som utfordrende var de tydelig pa at det utvises
stor respekt for hverandres kompetanse. De papekte at ulikhetene gjer at de utfyller hverandre
pa en god mate og sikrer kvalitet i beslutningsprosessene, nar man skal ta stilling til a avslutte

livsforlengende behandling.

6. Diskusjon

| denne delen av oppgaven vil vi utforske leger og sykepleiere sin kunnskap og erfaring om
samvalg, og deretter sette dette opp mot tidligere forskning og litteratur. Samtidig vil vi basert
pa funnene si noe om samvalg faktisk har en plass i intensivmedisin, og i tilfelle hvorfor det
ikke er kjent for helsepersonell eller implementert i klinisk praksis. Flere tema fremsto som
sentrale for kunne besvare vare forskningsspersmal. Dette er 1) Helsepersonellet sitt fokus; 2)
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Beslutningsansvaret; 3) Kommunikasjon; 4) Pargrendes betydning; 5) Tverrfaglig samarbeid
sett fra sykepleier sitt perspektiv; og 6) Tverrfaglig samarbeid sett fra lege sitt perspektiv.
Grunnet samme tema i punkt 5 og 6, velger vi a sla disse funnene sammen i diskusjonsdelen

da det blir naturlig & se disse i en sammenheng.

6.1 Helsepersonell sitt fokus - til det beste for pasienten i sengen

Vare funn viser at samvalg bade med hensyn til betydning, innhold og det & ha en helhetlig
forstaelse for tilneerming i klinisk praksis, fremsto som ukjent for bade sykepleiere og leger i
denne studien. Dette er derimot ikke et overraskende funn basert pa erfaringer vi har tilegnet
oss i lgpet av studiens forskningsprosess. Etter & ha snakket med helsepersonell som til daglig
arbeider Kklinisk innen intensivmedisin, psykiatri, geriatri og habilitering var det bare noen fa
som ved en tilfeldighet hadde hgrt om samvalg. | denne studien var det bare to sykepleiere av
24 informanter som hadde kjennskap til modellen, men ingen kunnskap eller erfaring om
hvordan dette praktiseres i klinisk praksis. Selv om informantene i denne studien ikke har hgrt
om samvalg, har de fleste likevel gjort seg opp en formening og mente at dette handler om at
pasienter skal vaere med a bestemme hvilket behandlingstilbud som passer best for dem. Med
bakgrunn i denne forstaelsen uttrykker noen informanter usikkerhet om samvalg er en
tilneerming som er egnet i klinisk praksis til pasienter og deres pargrende ved en

intensivavdeling.

Manglende kunnskap om hva samvalg inneberer kan tolkes som en forvirring rundt hva som
skiller modellen fra andre tilnaerminger. | en systematisk oversikt blir dette ogsa oppgitt som
en av de vanligste arsakene for mangelfull implementering i klinisk praksis (Légaré &
Thompson-Leduc, 2014). Samvalg defineres i litteraturen som en form for individuell
brukermedvirkning (Tveiten, 2020, s. 131-132). Med bakgrunn i kunnskapen vi har tilegnet
oss om samvalg har vi flere ganger tenkt over hvorfor det presenteres som et erstatningsord
for det engelske begrepet shared decision making. Begrepet brukermedvirkning er en
tilnaerming som er solid forankret pa alle niva i helsetjenesten gjennom lovverk, diverse
planverk og er et av fundamentene i det & jobbe kunnskapsbasert (Helse- og
omsorgsdepartemente, 2015, s. 58-61; Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999,88 3-1 - 3-6).
Dette er i tillegg et veletablert begrep som bar mening for vare informanter i denne studien.

Med utgangspunkt i dette og deres kunnskap om brukermedvirkning, var det flere av
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informantene som resonnerte seg fram til at samvalg kunne handle om samhandling, sammen

om noe, medvirkning eller medbestemmelse.

En av arsakene til at samvalg blir benyttet som en passende beskrivelse forklarer Kienlin et al.
(2020) med flere ulike definisjoner som omhandler beslutningstaking i helsetjenesten kan
forveksles. Samvalg som ord brukes for a skille modellen fra andre tilneerminger til
beslutningstaking, samtidig som det belyser essensen av innholdet. | Tidsskriftet for den
norske legeforening forklarer davaerende helsedirektgr Magne Nylenna (2015) ved
kunnskapssenteret at forstavelsen sam-, allerede benyttes i helsetjenesten og inngar i en rekke
ord og betydninger som beskriver et fellesskap. Derfor gir ordet samvalg et inntrykk av et

valg som skal tas sammen.

Forstaelsen av hva samvalg inneberer fremstar noe uklart og forvirrende i litteraturen, og
meningen bak ordet har en tendens til & forsvinne inn i en beskrivelse av brukermedvirkning
og hva det innebzrer. Samhandling, kommunikasjon, fellesskap, medvirkning og tett
samarbeid mellom lege og pasient er eksempler pa ngkkelord som benyttes og er en
forutsetning for & kunne bruke samvalg. Brukermedvirkning handler om retten til & medvirke i
beslutningsprosesser nar man skal ta stilling til valg av tilgjengelige tjenestetilbud,
undersgkelser og behandlingsmetoder. Sentralt i dette star tett samarbeid med helsepersonell,
a legge til rette for god kommunikasjon, utveksling av informasjon, og baseres pa pasienten
sine verdier og preferanser (Jamtvedt. J & Nortvedt. M, 2015; Kienlin S. et al., 2020, s. 131-
132; Tveiten, 2020). Gjennom informantene sine forstaelse og erfaringer fra klinisk praksis
beskrev de sine tilnerminger til pasienten og pargrende. Her kom det fram at de er genuint
opptatt av a gjare det som er til det beste for pasienten i sengen, og sett i sammenheng med

beskrivelsen av samvalg ivaretar de sentrale elementer fra prosessen i sin kliniske praksis.

| litteraturen blir det beste for beskrevet som en grunnleggende etisk verdi og representerer et
av de viktigste fundamentene tilknyttet autonomi, og hvilken betydning det har for retten til
medbestemmelse. Det & vaere autonom betyr & kunne vere herre i eget hus, det handler om a
bygge pasienten sterkere ved a ta utgangspunkt i hva som er viktig for den enkelte. Innen
empowerment ideologien fremheves dette som et fundament i menneske sin evne til & kunne
ta kontroll over eget liv og helse, og en erkjennelse om & eie kompetanse om seg selv (Tveiten
2016). I helsetjenesten er respekt for autonomi, det beste for prinsippet og retten til
medbestemmelse operasjonalisert gjennom informert samtykke og representerer de
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grunnleggende etiske verdier og er en lovpalagt rettighet. | falge Magelssen og Pedersen
(2020) handler det om at helsepersonell i samarbeid med den enkelte pasient tar utgangspunkt
i den best tilgjengelige vitenskapelige kunnskapen i valg av behandling til det beste for den
enkelte pasient (Magelssen & Pedersen, 2020, s. 18-25; Tveiten, 2016, s. 27-49).

Et av de mest overraskende funnene i denne studien er at bade leger og sykepleiere mente at
de allerede hadde praktisert samvalg i mange ar. Dette ved & ha en tilnserming som ivaretar
sentrale kriterier for brukermedvirkning. Til tross for at kun to informanter hadde hgrt om
samvalg og i tillegg var det noen leger som hadde en formening om at dette ikke er en
passende tilnarming til kritisk syke pasienter. En pastand om at helsepersonell praktiserer
samvalg er rapportert som en av de hyppigste barrierene for implementering i klinisk praksis.
Légaré & Thompson-Leduc (2014) forklarer dette med at helsepersonellet sin overbevisning
om at samvalg praktiseres ved & ha en tilneerming der man tar hensyn til pasienten sine
verdier, preferanser og behov, og at beslutningstakingen bygger pa best tilgjengelig
vitenskapelig forskning.

Dette er ogsa forenelig med funn i den systematiske oversikten til Visser et al. (2014) som
handler om barrierer knyttet til kunnskap, ferdigheter og holdninger blant leger. I denne
studien kommer det fram at det ikke er etiske riktig a involvere pargrende til pasienter i
beslutningsprosesser nar det gjelder livets slutt fase. En holdning om at pargrende befinner
seg i en avmaktssituasjon preget av krise og sorg kan vere en av arsakene til at de ikke er i
stand til & medvirke. Like funn fremheves i den internasjonal litteraturen som tar for seg
lignende problemstillinger (Elwyn et al., 2012; Gerritsen et al., 2017; Kon et al., 2016;
Sullivan et al., 2015). Vare informanter hadde en tilnzrmet lik holdning angaende pargrende,
men det var derimot viktig for dem a fa fram at de jobber mot en felles forstaelse med
pargrende nar det gjelder en beslutning om & avslutte livsforlengende behandling. Og slik det
beskrives i kapittel 6.2, sa legene at dette uansett er en lovpalagt legeoppgave. Selv om leger
og sykepleiere i denne studien har et genuint gnske og vilje om a gjare det beste for pasient i
sengen, er dette ifglge Elwyn et al. (2012) ikke godt nok. Samvalg er som tidligere nevnt mer
enn bare en definisjon eller beskrivelse, det er en trinnvis og strukturert tilneerming der det

stilles krav til gjennomfgring for a oppna individuell brukermedvirkning i klinisk praksis.

Selv om internasjonal forskning konkluderer med at det er overbevisende funn pa at samvalg

gker kvaliteten pa tjenester, omsorg og behandling som tilbys i helsetjenesten, mangler det
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fortsatt ifglge Kienlin et al. (2020) og hennes norske kolleger, en standardisering av definisjon
og enighet om samvalg modellen som konsept. Dette er noe som gjenspeiles i vart empiriske
materiale og forenlig med funn i en rekke studier knyttet til samvalg. Hinkel et al. (2015),
Oczkowski et al. (2016) og Hajizadeh et al. (2016) konkludere i sine oversiktsstudier at bruk
av strukturert kommunikasjonsverktgy har effekt med gkt tilfredshet blant pargrende.

Styrken pa disse resultatene var imidlertid svake grunnet fa metodisk godt gjennomfarte
enkeltstudier og hvor det ikke var beskrevet hvilke indikatorer som ble malt eller manglende
bruk av felles indikatorer. I studien til Bomhof-Roodink et al. (2019) ble det identifisert 52
ulike indikatorer fordelt pa 14 ulike samvalgsmodeller, og i tillegg var de tilpasset ulik
kontekst eller problemomrader. Dette vitner om et behov for en enhetlig standardisert modell

for samvalg.

| Igpet av 2019 ble det publisert flere anbefalinger for hvordan man gar fram for a styrke
kvaliteten i beslutningsprosesser ved bruk av samvalg. Michalsen et al. (2019) og Rhoads &
Amass (2019) har ved hjelp av kvalitetsverktgy utviklet standardiserte indikatorer som er godt
beskrevet med tydelige konsensusbaserte anbefalinger. Kerckhoffs et al. (2019) har derimot
en mer helhetlig modell for samvalg presentert i et flytdiagram som viser hvordan en trinnvis
gar fram for & fa til individuell brukermedvirkning og dermed sikrer god kvalitet gjennom et
helt pasientforlgp. Rammeverket er rettet mot intensivmedisin og er utarbeidet av fagpersoner,
tidligere pasienter og pargrende fra 13 europeisk land. Pa denne maten har de ivaretatt alle
elementene til hvordan man jobber kunnskapsbasert: best tilgjengelig forskningsbasert

kunnskap, erfaringsbasert kunnskap, og brukerkunnskap og brukermedvirkning.

Samvalg er i gkende grad blir omtalt som en ideell modell der det foreligger gode bevis for at
tilnermingen blant annet reduserer risiko for konflikter, frigjer intensivkapasitet og gker
tilfredsheten blant pargrende (Wood.G.J et al., 2020). Etter over 20 ar med internasjonal
forskning pa effekt av samvalg rettet mot kritisk syke pasienter og deres pargrende, ser det ut
til at interessen for utvikling av en standardisert modell har gkt betraktelig. Likevel har
modellen fatt minimalt oppmerksomhet i norsk helsetjeneste spesielt rettet mot
intensivavdelinger, noe som kommer fram i var studie. Vi har derfor grunn til a tro at
usikkerheten rundt samvalg som en egnet tilnaerming ved intensiv skyldes manglende

standardisering av modellen og kunnskap om hva den innebarer.
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6.2 Beslutningsansvaret

A ta avgjerelsen om & avslutte livsforlengende behandling er en lovpélagt legeoppgave. | den
norske veilederen for Beslutningsprosesser ved begrensing av livsforlengende behandling,
understrekes det at det er den behandlingsansvarlig lege som har det endelige
beslutningsansvaret (Helsedirektoratet, 2013, s. 12; Helsepersonelloven, 1999,8 4). Dette er
en oppgave som legene i denne studien fremhevet som spesielt viktig a fa belyst i forbindelse
med pasienten sin rett til 2 medvirke og pargrendes rett til informasjon i beslutningsprosesser
som handler om liv og ded. Hva som blir vektlagt i legens vurdering er avhengig av
pasienten, og om han eller hun er samtykkekompetent eller ikke (Reidar Pedersen, 20204, s.
61-70).

Pasientens samtykkekompetanse var et tema som skapte stort engasjement blant informantene
i denne studien. Gjennom beskrivelser av faktiske pasientsituasjoner fikk de fram viktigheten
og utfordringer knyttet til vurdering om pasienten er i stand til & forsta sitt eget beste. Det var
spesielt sykepleierne som papekte hvor vanskelig det er & vurdere nar en pasient ikke er
samtykkekompetent. Dette blir imidlertid regulert gjennom pasient- og brukerrettighetsloven,
der det er hovedsakelig tre kriterier som skal oppfylles for & kunne si at pasienten er i stand til
gi samtykke (1999,8 3-1). Pasienten sin reelle mulighet til empowerment og rett til
medbestemmelse krever aktiv deltakelse, tilgang til tilstrekkelig informasjon om hva
behandlingsmulighetene innebaerer og en bekreftelse pa at informasjonen er forstatt
(Helsedirektoratet, 2013, s. 12).

| falge Pedersen (20203, s. 65-70) kan idealet om empowerment vere krevende a oppfylle.
Dette fordi mange mennesker i utgangspunktet har liten innflytelse over forhold som kan
pavirke deres liv eller evne til 2 samtykke og av den grunn taper muligheten til & vere
autonome. | en artikkel publisert i BMC journal (Grignoli et al., 2018) ble manglende
samtykke beskrevet som sveert vanlig blant intensivpasienter, og sa nart som 95% av dem er
ikke i stand til & medvirke i beslutninger som gjelder egen behandling og valg av
behandlingsmetoder. Dette er forenlig med funn gjort i denne studien og forklares med at
pasienten sin kognitive evne er redusert grunnet sykdommens alvorlighetsgrad og som en
falge av ngdvendig medikamentell behandling. En lege hevdet blant annet & ha hundre
prosent konsensus blant sine lege kollegaer pa at nesten ingen intensivpasienter er

samtykkekompetent. Manglende samtykkekompetanse er vanlig blant intensivpasienter, og
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dette kommer tydelig fram i det empiriske materiale (Oczkowski et al., 2016; Skar et al.,
2014; White, 2019).

Derimot mente de fleste sykepleierne i denne studien at manglende samtykke ikke er absolutt
til enhver tid. Dette var med bakgrunn i sine erfaringer fra ulike pasientsituasjoner, hvor
pasienten har gitt adekvat kontakt og samarbeider til tross for at de var avhengig av stette fra
en respirator, var medikamentelt pavirket eller som falge av alvorlig sykdom. Likevel var de
usikre hvorvidt pasienten er i stand til a forsta informasjonen som er ngdvendig for a ta
velinformerte valg vedrgrende egen behandling. Sykepleierne sine meninger og erfaringer om
samtykke blir stattet av den norske veilederen for beslutningsprosesser (2013, s. 9-11). Der
fremheves det at manglende samtykke ikke ngdvendigvis er ubetinget, og at helsepersonell
bar gi pasienten mulighet til & medvirke sa langt dette er gjennomfarbart. Den mest ideelle
tilneermingen for & fremme gode beslutningsprosesser er ifglge White (2019) a ivareta
pasients rett til & medvirke. Det viser seg a veaere mest gunstig at pasienten tar beslutninger
sammen med lege og i felles forstaelse med pargrende. Dette vil blant annet bidra til &
redusere risikoen for psykiske senkomplikasjoner hos pargrende og konflikter mellom dem og
helsepersonell (Magelssen & Farde, 2020, s. 118-123).

A ta stilling til & avslutte livsforlengende behandling ble beskrevet av legene som en krevende
prosess og en vanskelig avgjarelse a ta, men fremhevet at de har en plikt til a sikre at
pasienten ikke blir utsatt for nyttelgs behandling. I fglge helsepersonelloven § 4 (1999) kan
ikke helsepersonell palegges a gi helsehjelp som ikke er medisinsk forsvarlig. Magelssen og
Pedersen (2020, s. 18-22) mener at den medisinske behandlingen alltid skal vektlegge det som
er til det beste for pasienten. Dette er som nevnt i kapittel 6.1 selve fundamentet nar vi
snakker om pasientautonomi. Helsepersonell sin plikt til & sikre medisinsk forsvarlig
behandling handler om grunnleggende helseetiske verdier, og kommer til uttrykk gjennom

velgjerenhet- og ikke skade prinsippet. Dette beskrev en av legene i denne studien slik;

«Beslutningen om a avslutte livsforlengende behandling er et legeansvar og skal
tas pa et medisinsk grunnlag uavhengig av hva pasienten i sengen signaliserer

eller hva pargrende gnsker.»
Respekten for livet og pasientautonomi handler like mye om a sikre en verdig ded.

Informantene presiserte at pargrende er en viktig ressurs og samarbeidspartner for & kunne

ivareta pasienten sine verdier og preferanser. | de fleste tilfeller er det naermeste pargrende
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som har den starste kunnskap om pasienten sine personlige egenskaper, funksjonsniva og
helsetilstand fer innleggelse. Pa denne maten kan de hjelpe helsepersonell a kartlegge
pasienten med hensyn til hva han eller hun hadde gnsket for seg selv. Tidlig etablering av et
tett samarbeid med pargrende fremheves av den norske veilederen for beslutningsprosesser
(2013) som viktig for a skape tillit og for & fremme gode beslutningsprosesser. Disse
pastandene stattes av Pedersen (2020b, s. 74-77) som utdyper dette nsermere med
anbefalinger om at pargrende bar involveres, spesielt nar man skal ta stilling til & avslutte

livsforlengende behandling.

Ivaretakelse av pargrende fremsto som en naturlig del av pasientomsorgen ved de to
avdelingene i denne studien. En av legene fortalte derimot at man bgr veere bevisst pa hvilken
type informasjon pargrende trenger og hvordan den formidles. Dersom informasjonen rundt
behandlingen er for detaljer kan det fare til at pararende faler at de har delansvar og en rett til
a veere med a bestemme behandlingsstrategien. Retten til & kreve en behandling slik det blir
beskrevet i dette eksemplet er i strid med alle de fire etiske prinsipper: velgjgrenhet-, ikke
skade-, rettferdighet- og autonomiprinsippet (Helsedirektoratet, 2013; Magelssen & Pedersen,
2020, s. 18-22). | folge pasient- og brukerrettighetsloven 8§ 2- 4, 3- 2 og 3- 3 (1999) har
pargrende rett til informasjon om pasienten sin tilstand og den videre plan for behandling,

men ingen ansvar eller rett til & bestemme behandlingsniva og intensitet.

Uenighet relatert til behandlingsintensitet blir i det empiriske materiale beskrevet som kilde til
konflikt mellom helsepersonell og pargrende (Skar et al., 2014; Stacey et al., 2017; White,
2019; Wood.G.J et al., 2020). I denne studien fortalte de fleste av informantene historier som
handlet om verdikonflikter i klinisk praksis. Felles for disse historiene er pargrende som er
uenig i avgjerelsen om a avslutte behandling, men informantene papekte at dette var en
sjelden problemstilling. Sett i sammenheng med empirisk data og egne erfaringer er dette et
relativt overraskende funn. Imidlertid opplevde legene i studien det betryggende & kunne
statte seg pa et tydelig lovverk, hvor det er nedfelt at det endelige beslutningsansvaret ved
avslutning av livsforlengende behandling er en legeoppgave i Norge. De utdypet dette ved a

henvise til andre nasjoner hvor pargrende i stor grad kan styre behandlingsforlapet.

I USA har fagorganisasjoner med bakgrunn i intensivmedisin utarbeidet en retningslinje med
anbefalinger for bruk av samvalg i beslutningsprosesser, og det samme anbefales i Australia
og England (Coulter & Collins, 2011; Kon et al., 2016). Likevel barer forskningen preg av
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manglende implementering og det forskes videre pa samvalg for & videreutvikle verktay
tilpasset intensiv. Imidlertid fremkommer det at bruk av samvalg fortsatt diskuteres og flere
klinikere mener at samvalg kanskje ikke er egnet for en intensivavdeling (Kerckhoffs et al.,
2019; Légaré & Thompson-Leduc, 2014; Visser et al., 2014). Uansett gjenspeiler litteraturen
at det er et starre engasjement og fokus pa samvalg i flere land i motsetning til Norge. Med
bakgrunn av innhentet data fra fokusgruppe intervjuene, undrer vi oss over om dette kan ha en
sammenheng med respektives land lovverk og behov for en strukturert tilneerming for a til
gode beslutningsprosesser. Til slutt er det viktig & papeke at samvalg ikke alltid handler om a
ta et bestemt valg, men om a oppna en felles forstaelse mellom helsepersonell, pasient og

brukere av helsetjenesten, for hva som er til det beste for pasienten (Kienlin S. et al., 2020).

6.3 Kommunikasjon lzeres gjennom erfaring

| denne studien har vi identifisert flere sentrale funn som kan tyde pa at leger og sykepleiere
mente at kommunikasjon hovedsakelig leeres gjennom erfaring. Dette er overraskende da det
beerer preg av at informantene mente at kommunikasjon ikke er noe man kan laere gjennom
utdanning, opplaering og kurs, men er egenskaper helsepersonell tilegner seg gjennom erfaring
man far av a jobbe med pasienter og pargrende i en intensivavdeling. Slik vi forstar det, mente
informantene i denne studien at helsepersonell ma utvikle profesjonelle egenskaper i
kommunikasjon pa et individuelt niva som er basert pa egne og andres erfaringer i mgte med
mennesker i sorg og krise. Dette er viktige funn da kommunikasjon er et av de mest sentrale
elementet for a fa til samvalg (Shay & Lafata, 2014), og informantene sine beskrivelser og
meninger belyser en mulig barriere for hvorfor samvalg ikke er tilstrekkelig implementert i
Norge (Légaré & Thompson-Leduc, 2014; Visser et al., 2014).

Forskningen er klar pa at kommunikasjon ikke bare kan baseres pa erfaringer fra klinisk
praksis men krever ogsa at helsepersonell har kommunikasjonsferdigheter og spesifikke
kommunikasjonsstrategier som fremmer samarbeid og farer til mer forngyde med pargrende
(Hinkle et al., 2015). Hajizadeh et al. (2016) mener at god og effektiv kommunikasjon er
vesentlig for & fremme gode beslutningsprosesser mellom pasient, pargrende og
helsepersonell. Dette betyr at kommunikasjon av hgy kvalitet fremtrer som et sentralt element
i forskning for a styrke pasienten sin autonomi og pargrendesentret omsorg ved livets
sluttfase. Ved bruk av aktiv lytting far man en starre forstaelse for andre mennesker sine
verdier og preferanser og dermed verne deres egne opplevelser om hva som er verdifullt og
viktig for akkurat denne pasienten (Tveiten, 2016, s. 80-81). Dette bekrefter ogsa den
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amerikanske retningslinjen som fremhever at helsepersonell sine kommunikasjonsferdigheter
er ngkkelen for a fremme samvalg (Kon et al., 2016). Wood et al. (2020) papeker viktigheten
av a etablere tidlig kontakt med pargrende, og den farste formelle og strukturerte
pargrendesamtalen bgr helst skje innen 24 til 48 timer og at videre samtale skal planlegges
regelmessig og ved behov, og er i trad med samvalgsmodellen. Dette skal bidra til en god
kommunikasjon med pasienten sine pargrende og igjen bidra til & redusere eventuelle
verdikonflikter som er rapportert som en hyppig barriere for a fa til gode
beslutningsprosesser (Kon et al., 2016; Wood.G.J et al., 2020). Pargrendesamtalen blir
neermere belyst i kapittel 6.4.

| vart empiriske materiale kommer det derimot fram at ingen av informantene kunne erindre
opplering i kommunikasjonsferdigheter og at dette var viet lite oppmerksomhet i deres
respektive grunnutdanning. I motsetning til sykepleierne hadde legene deltatt pa et kurs rettet
mot organdonasjon som blant annet har fokus pd kommunikasjon i sarbare situasjoner.
Manglende tilpasset kurstilbud fremsto som et sentralt funn i denne studien, og er noe som
overrasket oss ettersom klinisk oppslagsverk viser at helsepersonell sine manglende
kommunikasjonsferdigheter er det som topper listen over klager fra pargrende. I studien til
Wood.G.J et al. (2020) kommer det fram at s mange som 30% av klagene fra pargrende
skyldes darlig kommunikasjon og informasjon. Medvirkende faktorer er mangel pa tid fra
helsepersonell, for lite og sprikende informasjon fra flere ulike leger og sykepleiere.

Det ene sykehuset i denne studien satser pa a tilby alle sine ansatte et kurs i kommunikasjon,
og har som hensikt & gi helsepersonell noen verktay for a styrke kommunikasjonsferdighetene
sine i klinisk praksis. I det innsamlede materiale kommer det derimot fram at det bare var
noen fa sykepleiere som hadde gjennomfart kurset. Her er det viktig a papeke at dette kurset
kun har veert et satsningsomrade i noen ar, og vi har derfor grunn til & tro at situasjonen rundt
pandemien Covid-19 er en mulig arsaker til lav deltakelse. Det som var overraskende er at
sykepleierne som hadde deltatt pa kurset ikke falte de hadde noe utbytte. De forklarte dette
med at kurset var for generelt og grunnleggende, og at det derfor ikke hevet kompetansen pa
kommunikasjonsferdigheter i forhold til de problemstillingene leger og sykepleiere mater i
intensivavdelingen. Informantene utdypet dette utsagnet med at de ikke fikk noen strukturert
rammeverk til bruk i de vanskelige og sarbare samtalene med pargrende i sorg og krise. Pa

den andre siden opplevde de a fa en bekreftelse at de allerede gjorde noe riktig.
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Denne pastanden stgttes derimot ikke av Lind et al. (2012), som gjennom en kvalitativ studie
far fram at parerende til kritisk syke pasienter opplever sykepleiere som fortrinnsvis vage og
unnvikende i maten de kommuniserer pa, samtidig som at samtalen baerer preg av manglende
struktur og plan. Det er verdt & legge merke til at Lind sin studie er fra 2012, men siden
tilbudet pa kommunikasjonskurs for helsepersonell i Norge er lavt, har vi grunn til a tro at det
ikke har veert noe markante endringer ved disse funnene. Nar informantene sine pastander og
forskning pa temaet settes i sammenheng er det tydelig at helsepersonell ved
intensivavdelinger har behov for et strukturert og tilpasset kommunikasjonsverktgy som kan
brukes i samtaler med pargrende nar man skal ta stilling til avslutning av livsforlengende
behandling. Som tidligere nevnt i kapittel 6.1, har Kerckhoffs et al. (2019) utviklet et helhetlig

rammeverk som er tilpasset intensivmedisin.

| fglge Darmon et al. (2016) kan mangel pa god opplearing medfgre at pargrende til dgende
pasienter ikke far den omsorgen og ivaretakelsen de trenger nar de befinner seg i sorg og
krise. Det betyr at i mgte med disse pargrende er det viktig a ha formell kunnskap i etikk, jus
og god faglig kunnskap om livets sluttfase, og er dermed avhengig av at helsepersonell har
tilstrekkelige kommunikasjonsferdigheter. Legene i var studie understreket gjennom egne
historier at man bgr ha lang erfaring far en gjennomfarer pargrendesamtaler alene. Derfor er
dette overraskende for oss da argumentene er motstridene hvor informantene farst trekker
fram at kommunikasjon lzeres gjennom erfaring, for sa a si at det er et behov for at leger og
sykepleiere har kunnskap om viktige faktorer for & lykkes i samtaler med pargrende. Dette
fremstar som et uoppnaelig mal da det ikke er tilrettelagt eller lagt plan for kommunikasjon

opplering av nyansatte leger og sykepleiere i intensiv.

| studien til Fossli Jensen et al. (2011) og Chung et al. (2016) kommer det fram at
kommunikasjonsoppleering har vist & ha en positiv utvikling blant leger som har gjennomfart
et oppleeringsprogram der undervisning og simulering kombineres. | studien til Chung et al.
(2016) konkluderes det med at man trenger mer forskning for a utforske hvilke intervensjoner
som har effekt. Denne studien har ikke overbevisende funn pa at kommunikasjonstrening har
bedre effekt enn grunnleggende opplering da forskerne i studien mente at den individuelle

studien i seg selv var en arsak til skjevhet.

Funn i var studie kombinert med funn fra forskning viser at leger og sykepleiere ved

intensivavdeling har behov for videre utvikling av kommunikasjonsferdigheter. Forelgpig har
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ikke samvalgsmodellen et kommunikasjonsverktgy slik den fremstar i dag, derimot er det

nylig publisert flere standardiserte rammeverk slik vi har beskrevet i kapittel 6.1.

6.4 lvaretakelse av pargrende

Leger og sykepleiere i var studie har gjennom flere av sine fortellinger fortalt hvor viktig det
er for dem & ta behandlingsrelaterte beslutninger pa bakgrunn av pasienten sitt funksjonsniva,
verdier og preferanser. Innledningsvis i oppgaven definerer vi verdier som noe som har stor
betydning og er noe personen bestemmer seg for dersom han eller hun far et valg. Preferanser
er noe en person gnsker eller foretrekkes. Med pasienten falger det nesten alltid med
pargrende som har stor betydning for dem, personer som har en tett relasjon og som blir
veldig sarbar ved kritisk og alvorlig sykdom. Det blir derfor en naturlig oppgave for
helsepersonellet ved en intensivavdeling a ivareta pargrende for a fa til en helhetlig
pasientomsorg og gode beslutningsprosesser. Dette er grunnleggende etiske verdier, der
pasient- og pargrende autonomien har stor betydning for hvordan vi mgter pargrende i sorg og
krise (Reidar Pedersen, 2020a, s. 67-70).

Informantene i var studie fortalte at pasienten sine naermeste pargrende er en viktig ressurs nar
det kommer til & kartlegge pasienten. Det er disse personene som har starst kjennskap til hva
pasienten i sengen ville gnsket for seg selv, hvilket funksjonsniva personen hadde far
innleggelse og annen informasjon som kan vare relevant for behandlingsplanen. | falge
Frivold et al. (2017) er pasienten sine pargrende en veldig sarbar gruppe som det er knyttet
stor risiko til nar det kommer til & utvikle alvorlige senkomplikasjoner som angst, depresjon
0g posttraumatisk stresslidelse. | studien kommer det i tillegg fram at dette kan skyldes
faktorer som usikkerhet om hva som kommer til & skje, frykt for pasienten sin kritiske
sykdom eller skade og flere skremmende inntrykk fra en intensivavdeling. Dette stgttes av
flere andre studier (Hoffmann et al., 2017; Wood.G.J et al., 2020).

Et fellestrekk for forskningen viser at tidlig etablering av kontakt med familien bgr skje sa
tidlig som mulig, og det farste formelle mgte med pargrende ber arrangeres innen 24 - 48
timer etter innleggelse. | tillegg presenterer forskningen anbefalte strukturerte rammeverk for
samtalen, som gar pa tidspunkt og frekvens for mgter med familien, hvem som skal delta og
forslag til en agenda for mgtet. Flere studier som er utfart for & male effekt av strukturert
rammeverk. | flere av studiene antyder forskerne at effekten av disse er gkt tilfredshet blant
pargrende og forebygging av psykiske komplikasjoner i form av posttraumatisk stresslidelse,
depresjon og angst. Videre kan det se ut til a redusere liggetid, frigjering av kapasiteten pa
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intensiv og reduksjon av kostnader. Dette er derimot funn som er noe mer uklart pa grunn av
manglende godt gjennomfarte studier. For & kunne male en god nok effekt ved bruken av
disse eller hvilke intervensjoner som man anser som mest nyttig, etterlyser de aller fleste
studier som vi har sett n&ermere pa, bruk av standardiserte rammeverk for en tilneerming og
giennomfaring av pargrendesamtaler som fremmer gode beslutningsprosesser ved
intensivavdelinger (Bomhof-Roordink et al., 2019; Elwyn et al., 2012; Kerckhoffs et al.,
2019; White, 2019).

| vart empiriske data kommer det fram at ingen av intensivavdelingene hadde et satt
rammeverk eller en strukturert plan for hvordan de skal ga fram, hvem som skal vaere med pa
mgte eller hva som bar tas opp med pargrende. Spesielt legene i denne studien papekte at de
var oppmerksom pa at mgte med pargrende i sorg og krise, og nar det skal tas stilling til
avslutning av livsforlengende behandling, er noe man lerer gjennom erfaring. De hadde ogsa
en kultur for at disse samtalene skulle gjennomferes sammen med en erfaren lege, helst en
pasientansvarlig lege. Nyutdannete leger bar ikke ha dette ansvaret og de forklarte dette ved a
vise til egne erfaringer fra da de selv var uerfarne og nyansatt i en intensivavdeling, og hvor
slike samtaler ikke hadde blitt som de opprinnelig hadde gnsket. De var i tillegg opptatt av
tidlig etablering av kontakt med pasienten sine naermeste pargrende og det var tydelig at de
hadde fatt med seg en anbefaling om & mate pargrende i en formell samtale innen 24- 48
timer. Ved en av avdelingene hvor vi samlet inn materiale, var nettopp dette et tidligere
fokusomrade, men informantene fortalte at dette ikke var noe de hadde gode nok rutiner pa
(Kon et al., 2016; Wood.G.J et al., 2020).

Som tidligere nevnt har forskning etterlyst gode studier pa bruk av rammeverk som sikrer god
kommunikasjon og informasjonsutveksling med pargrende. Dette gjenspeiles og kan dermed
forsvare informantene sine manglende struktur for gjennomfgring av paregrendesamtaler. |
kapittel 6.1 om helsepersonell sitt fokus, nevnte vi at Kerckhoffs et al. (2019) hadde utviklet
et trinnvis rammeverk rettet mot intensivmedisin, og var utarbeidet i trad med hvordan man
jobber kunnskapsbasert. Vi konkluderte derfor i det kapittelet at dette muligens gjorde dette
rammeverket egnet til bruk i pargrendesamtaler og slik vi ser det ivaretar den sentrale
elementer i samvalgsmodellen i forbindelse med avslutning av livsforlengende behandling.
Michalsen et al. (2019) og Rhoads og Amass (2019) har ogsa presentert ulike rammeverk som
er mer sentrert rundt kommunikasjon mellom helsepersonell eller mellom helsepersonell og

pargrende. Disse er forskjellige fra Kerckhoffs et al. (2019) studie med at fokuset er rettet pa
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innholdet i samtalen og i tillegg kommer med konkrete forslag til sparsmalsformuleringer

som kan virke stgttende for pargrende sine eventuelle emosjonelle reaksjoner.

De aller fleste studiene viser at pasienten sine pargrende har et gnske om a delta i
beslutningsprosesser som handler om blant annet avslutning av livsforlengende behandling.
Derimot viser den ogsa at dette ikke gjelder for alle, likevel gnsker de fleste & vaere godt
informert om pasienten sin situasjon nar det kommer til helsestatus, prognose og videre
behandlingsplan. Dette kommer ogsa fram i vart empiriske materiale, hvor legene og
sykepleierne fortalte at det er tilfeller hvor de ma slepe pargrende inn for & gi informasjon.
Det kan vare flere grunner til helsepersonell mener at dette er viktig, blant annet fordi
forskning viser at psykiske senkomplikasjoner er en stor risiko ved a veare pargrende til kritisk
syke pasienter og kan ramme dem i flere ar etter a ha mistet sin kjeere (Hinkle et al., 2015;
Kon et al., 2016).

Gjennom det leger og sykepleiere fortalte under intervjuene kommer det fram at de er opptatt
av god og effektiv kommunikasjon i samtale med pargrende, her var det viktig for dem at
pargrende forstod informasjon som ble gitt. Hensikten med dette var & komme fram til en
felles forstaelse av beslutningsprosessene rundt avslutning av livsforlengende behandling.
Informantene utdypet videre at dette ble gjort gjennom et tverrfaglig behandlingsteam
bestaende av bade leger og sykepleiere, men ogsa andre fagprofesjoner som kommer inn ved
behov eller etter pargrende sine gnsker. Dette er for eksempel sykehusprest, psykolog og
sosionom. Sykepleierne papekte at i denne sammenheng var de oppdatert pa hvilken
informasjon som var gitt under mgtet, og kunne dermed ha en oppklarende funksjon hvor de
kunne forklare og gjenta informasjon til pargrende. Pa denne maten kunne de bidra til a styrke
kvaliteten pa innholdet i pargrendesamtalen og ivareta pargrende pa en god mate. Videre
fortalte informantene om prestetjenesten som fungerte som en god stettespiller for pargrende.
Siden presten ikke var direkte involvert i behandlingsteamet til pasienten kunne de fokusere
pa a ivareta pargrende, spesielt etter vanskelige samtaler. Pa denne maten styrker
helsepersonellet pasienten sin autonomi og dermed ha muligheten til & gi en helhetlig pasient-

0g pargrendeomsorg.

Det som kommer frem i denne diskusjonen er at helsepersonellet ved intensivavdelingene i
denne studien, ikke har noen form for strukturert rammeverk a bruke i sin tilnserming til
pargrende. Likevel var de opptatte av at dette skal gjgres pa en mate som ikke bare ivaretar

pargrende, men ogsa pasienten. De forsgkte a oppna dette ved a fokusere pa at informasjonen
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som blir gitt under pargrendesamtaler er forstaelig og oppfattet ved a bruke et tverrfaglig
team. Vi tolker dette som at informantene har en vilje og et gnske om a fa til gode
beslutningsprosesser gjennom kommunikasjon og tverrfaglig samarbeid, men mangler et
verktgy som er tilpasset deres avdeling, pasientgruppe og problemstillinger. Derfor kan
(Kerckhoffs et al., 2019) sitt rammeverk veere godt egnet i denne sammenhengen, og som
tidligere nevnt innebzerer denne elementer som er forenlig med samvalgsmodellen. Derfor har
vi grunn til & tro at nar det gjelder ivaretakelse av pargrende og i tilnsermingen til dem, sa kan

samvalg ha en plass i intensivavdelingen.

6.5 Tverrfaglig samarbeid mellom leger og sykepleiere

Leger og sykepleiere deler ikke alltid de samme synspunktene angaende viktige
beslutningsprosesser som tas i en intensivavdeling. Vare funn konkluderer med at det ofte kan
vaere store forskjeller i deres meninger nar det kommer til beslutningsprosessen ved
avslutning av livsforlengende behandling. Derimot er det enighet om at det er legene som har
det lovpalagt og overordnet ansvar for a sikre forsvarlighet i behandlingen og dette kommer
fram i kapittel 6.2 om beslutningsansvar (Helsepersonelloven, 1999, § 4).

Dette stottes i studien til Flannery et al. (2014) hvor det fremheves at leger og sykepleiere i
intensivavdelingen ofte befinner seg i situasjoner hvor de ma ta vanskelige valg om
behandling uten at pasienten selv er deltakende. Selv om legene har det overordnede ansvaret
papeker forsking av dette ikke fritar sykepleiere fra en aktiv rolle i beslutningsprosesser ved
livets sluttfase. Sykepleiere har ogsa et ansvar for & sikre at behandlingen er medisinsk
forsvarlig og har dermed en legitim rett til & stille kritiske spgrsmal knyttet til
pasientbehandling (Lind et al., 2012).

Det er sykepleierne som star ved pasientsengen ved hvert skift og gir pasienter og pargrende
kunnskap, informasjon og emosjonell statte, og utvikler dermed en trygg relasjon basert pa
tillit til mennesker i sorg og krise. | falge Adams et al. (2011) gir dette sykepleierne et godt
perspektiv og dermed godt grunnlag for & fremme pasienten sin respons pa gitt medisinsk
behandling. Dette kommer ogsa fram i vart empiriske materiale hvor sykepleierne papekte sin
viktige rolle ved pasientsengen og oppriktig mente at de har viktig informasjon a bidra med i
beslutningsprosesser. Legene i denne studien sa seg enig i denne pastanden og understreket
viktigheten av sykepleierens rolle og funksjon i et tverrfaglig team. Sykepleierne har ikke
bare en legitim rett, men ogsa en etisk plikt til & sikre kvalitet og forsvarlighet i
pasientbehandling. Ikke-skade prinsippet papeker hvor viktig det er a se verdien av
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behandling. Dersom medisinsk behandling ikke gir noe helsegevinst og har noe nytteverdi i
form av a bidra til bedre helse, er det ikke etisk forsvarlig a fortsette behandlingen.
Overbehandling vil i denne sammenheng veere i strid med ikke-skadeprinsippet,
pasientautonomi og hva som er det beste for pasienten (Helsepersonelloven, 1999, § 4;
Magelssen & Farde, 2020, s. 18-26). Dette er verdier som bade leger og sykepleiere er pliktig

til & ivareta i hevd av sin fagprofesjon (Helsepersonelloven, 1999,8 4).

Dette trekkes ogsa fram oversiktsartikkelen til Kienlin.S et al. (2020) at sykepleiere bar fa en
starre mulighet og samtidig ta en starre rolle i det tverrfaglige teamet hvor de i en tettere
relasjon enn legene vil ha mulighet til & fa informasjon om pasientens og pargrende sine
perspektiver. Sett i ssmmenheng med det den ene legen i studien papekte sa har det skjedd en
endring da sykepleierne tidligere var mer aktiv i faglig diskusjoner rundt pasientbehandling.
Legen mente at dette kan ha bakgrunn i manglende ressurser og elektronisk utvikling og
endringer av rutiner. Samtidig mente legen at personlige egenskaper spiller en stor rolle.
Likevel innrgmmer de at inkludering av sykepleiere fort blir glemt, men at de likevel har en
falelse av at sykepleierne ikke alltid prioriterer eller hadde mulighet til & veere med pa disse
mgtene. Dette bekreftes av flere sykepleier. For & oppsummere har sykepleierne et gnske,
samtidig en plikt til & diskutere pasientbehandling med legene, og det kommer fram at man
har et felles ansvar for & oppna dette. Sykepleierne ma prioritere og ta seg tid, mens legene ma
huske & inkludere, og samtidig bar begge parter legge en innsats for a tilrettelegge deltakelse.
Ved & sette samarbeid mellom helsepersonell som et mal, vil man oppna empowerment for
helsepersonell som vil gjenspeiles i en styrket pasientomsorgen (Nylenna, 2020, s. 15-18;
Tveiten, 2016, s. 131).

Et sentralt funn i studien er at sykepleierne ikke alltid har tilstrekkelig informasjon om
behandlingsplan og den faglige diskusjonen bak den. | falge Michalsen et al. (2019) er
manglende kommunikasjon ofte den starste barrieren som forhindrer et vellykket tverrfaglig
samarbeid. Dette utdyper de at manglende tverrfaglig samarbeid kan medfare verdikonflikter
mellom helsepersonell angaende prognose og behandling. Dette er noe som ogsa er
fremtredende i var studie hvor sykepleierne ikke helt har fatt med seg hva som er planen for
gjeldende behandling. Funnet barer et tydelig preg av fortvilelse og frustrasjon som kan gi en
folelse av psykisk belastende arbeidshverdag. Legene i studien bekrefter forskningen gjennom
beskrivelser av situasjoner hvor de opplever det som tungt & matte forsvare avgjgrelsene sine i
hvert vaktskift. Noen av sykepleierne fant stette i samtaler med kollegaer angaende
pasientbehandling, men det kommer tydelig fram at dette ikke gjelder alle og at de fleste
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opplever en psykisk pakjenning ved & diskutere disse problemstillingene. Dette er kjente
problemer som ogsa Flannery et al. (2014) fremhever. Studien tar for seg relasjoner og
samarbeid mellom leger og sykepleiere som kan pavirke beslutningsprosesser. Derfor har vi
grunn til & tro at en struktur og arena for nar disse samtalene skal finne sted er viktig for a

fremme gode beslutninger.

Legene i studien fortalte om pre-visitten hvor diskusjon for videre behandlingsplan blant
annet var et tema. For dem er dette en fellesarena for & fa forstaelse og innblikk i
pasientsituasjoner og en mulighet til & diskutere ulike behandlingsstrategier. Sykepleierne
derimot hadde et inntrykk av at pre-visitten er et mate for legene, hvor deres deltakelse er
passiv da informasjonen og kunnskapen de innehar er av liten interesse. Vi undret 0ss over
hva som gjorde at pre-visitten opplevdes som forskjellig da den har som hensikt a fremme
tverrfaglig diskusjon. En av sykepleieren kunne forklare det med at antall ars erfaringer hadde
noe si. Dette kan bekreftes pa tvers av fokusgruppe intervjuene. | det ene intervjuet var det en
sykepleier med lang erfaring som ikke opplevde det som vanskelig & fremme sine meninger,
mens i et annet intervju sa en sykepleier med mindre erfaring at sykepleierens innspill hadde
lite betydning for den tverrfaglig diskusjonen. Dette var utspill som ikke bare overrasket oss,
men ogsa legene i studien hvor en av dem hadde inntrykk av et tettere samarbeid enn det som
kom fram. Samtidig innrammet legene pa tvers av fokusgruppene at her var det et stort
forbedringspotensial. Vi forsgkte a analysere og tolke dette for & finne mulige arsaker til
forskjellig oppfatning. Med bakgrunn i egen erfaring vet vi at pre-visitten bestar stort sett av
leger med lang erfaring, inkludert overleger og intensivsykepleiere med ansvar. Derfor kan
det oppleves vanskelig grunnet mgtestruktur, kunnskap og ikke minst er det grunn til a tro

at dette er personavhengig.

White (2019) sier at uenigheter mellom deltakere i et behandlingsteam er en vanlig arsak til
konflikter som forarsaker forsinkelser i en avgjgrelse som for eksempel avslutning av
livsforlengende behandling. Det er verdt & merke seg at dette kan gjelde konflikter mellom
leger fra intensivavdeling og moderavdeling, og ikke ngdvendigvis mellom leger og
sykepleiere. Likevel vil disse konfliktene kunne gi tvetydig og sprikende informasjon som
deretter videreformidles til parerende og som igjen vil fa en ekstra belastning og pakjenning
og dermed farer til svekket pasient- og pargrendeomsorg (White, 2019; Wood.G.J et al.,
2020).
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Michalsen et al. (2019) kommer i sin studie fram med en klar anbefaling om at det
tverrfaglige teamet bestaende av leger og sykepleiere bear ha et klart behandlingsmal basert pa
medisinsk forsvarlighet far de gjennomfarer en pargrendesamtale. Sett i sammenheng med
vare funn er det tydelig at helsepersonell har et behov en strukturert fellesarena hvor de kan fa
en felles forstaelse av hva den videre behandlingsstrategien inneberer for & styrke pasient- og
pargrendeomsorgen. Pre-visitten som informantene nevner kan i dette tilfelle veere et godt
utgangspunkt, men strukturen pa denne bgr endres. Wood.G.J et al. (2020) foreslar i sin studie
at bruk av samvalgsmodellen ikke bare vil gi en bedre pasientomsorg, men ogsa styrke

kommunikasjonen i det tverrfaglig samarbeidet.

7. Konklusjon

| denne studien har vi tatt for oss samvalg som en prosess og tilnaerming til
beslutningsprosesser knyttet til avslutning av livsforlengende behandling pa en

intensivavdeling. Problemstillingen var tilspisset dette i to forskningsspgrsmal:

Hvilke betydning har samvalg for leger og sykepleiere i en intensivavdeling til kritisk

syke pasienter i livets slutt fase og deres pargrende?

Hvilke strategier fremmer gode beslutningsprosesser og ivaretar pasienten sine verdier

og preferanser?

For & finne svar pa vare forskningsspgrsmal ble det naturlig a velge en kvalitativ
forskningsmetode, og ut av det valgte vi a gjennomfare fire fokusgruppeintervjuer fordelt pa
to forskjellige intensivavdelinger i Norge. Vi gnsket & utfgre studien basert pa et utvalg av
leger og sykepleiere ved en intensivavdeling, og informantene var basert pa frivillig

deltakelse.

Gjennom fokusgruppeintervjuene og en grundig analyseprosess av det empiriske materiale
kom vi fram til fglgende resultat: 1) Helsepersonellets fokus pa samvalg; 2)
Beslutningsansvar; 3) Kommunikasjon; 4) Ivaretakelse av pargrende; 5) Tverrfaglig

samarbeid mellom leger og sykepleiere.

Etter & ha oppsummert funnene fra fokusgruppe intervjuene, fant vi ut av at samvalg var et
begrep som var ukjent for helsepersonellet, bade blant leger og sykepleiere ved de to

intensivavdelingene. De kunne resonnere seg fram til betydningen ved a relatere det til
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individuell brukermedvirkning. Med bakgrunn i deres forstaelse sa mente de at de ivaretok
elementer som var forenlig med samvalgsmodellen. Samvalg handler om & oppna en felles
forstaelse og om & komme fram til en avgjgrelse gjennom beslutningsprosesser. Med
bakgrunn i dette var det viktig for legene & fremheve at det & ta en medisinsk beslutning er en
lovpalagt legeoppgave i Norge. Derfor var informantene usikre pa om samvalg er en
tilnserming som egnet seg for bruk i deres kliniske praksis. Derimot tok de beslutningene pa
bakgrunn av pasienten sine verdier, preferanser, behov og tidligere funksjonsniva far
innleggelse, i samhandling med pargrende. De brukte pargrendesamtaler for en gjensidig
utveksling av informasjon i et tverrfaglig team, hvor kartlegging av pasienten var like viktig
som a gi tilpasser og forstaelig informasjon om pasienten. Disse samtalene bar preg av
manglende struktur og planlegging i behandlingsteamet til pasienten. Likevel kom det fram at
pargrendesamtaler ogsa er en arena de bruker for & ivareta pasienten sin pargrende. Nar de
diskuterte samvalg kom det ogsa fram at de ikke oppnadde felles forstaelse innad i
behandlingsteamet, spesielt mellom leger og sykepleiere. Selve essensen vi tar med oss fra
fokusgruppe intervjuene er at det hersker ingen tvil om at legene og sykepleierne i denne

studien har et genuint gnske og vilje om & gjere det som er til det beste for pasienten i sengen.

Videre tolket vi funnene vare opp mot tidligere forskning, lovverk og litteratur pa temaet. Her
kom det fram at samvalg bidrar til gode beslutningsprosesser som en pasient- og pargrende
sentrert omsorg som ivaretar de grunnleggende etiske verdiene. Forskning viser at
kommunikasjon mellom helsepersonell og pargrende topper listen over klager fra pararende,
og samvalg viser seg a ha effekt pa gkt tilfredshet blant dem. Videre vises det a forebygge
psykiske senkomplikasjoner, og tillegg a har det en reduserende effekt pa liggetid som igjen
frigjer intensivkapasitet og dermed reduserer kostnader.

Pa bakgrunn av dette, konkluderer vi med at samvalg med bruk av et strukturert og

standardisert rammeverk er egnet for klinisk praksis i en intensivavdeling.

7.1 Implikasjon for forskning

Dette forskningsprosjektet er en studie utfart i to intensivavdelinger ved to ulike sykehus i
Norge. Derfor kan ikke funnen i denne studien generaliseres. Slik vi ser det kan vare funn
likevel ha betydning for klinisk praksis ved andre intensivavdelinger i Norge. Det har veert en

leererik prosess a kunne se pa sammenhengen mellom det vare informanter forteller om deres
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forstaelse av hva samvalg innebarer for dem, og hvordan de de i sin tilna@rming ivaretar den

kritisk syke pasient i livets sluttfase og deres pargrende.

Grunnet at ogsa tidligere forskning etterlyser flere vel utfgrte studier om samvalg brukt i

intensivmedisin, videreformidler vi denne oppfordringen. Mer konkret trengs det forskning

pa

bruk av standardiserte og strukturerte rammeverktgy som fremmer samvalg i klinisk praksis. |

tillegg burde denne forskningen veere tilpasset det norske helsevesenet og lovverk.

Vi har gjennom denne forskningsprosessen har vi identifisert godt utarbeidede rammeverk
som retter seg mot intensivavdeling for gjennomfgring av samvalg til pasienter i livets
sluttfase og deres pargrende. Dette rammeverket bar det forskes pa gjennom en randomisert

kontrollert studie, for & finne ut om dette er egnet for bruk i intensivmedisin.
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MELD VESENTLIGE ENDRINGER

Dersom det skjer vesentlige endringer i behandlingen av personopplysninger, kan det
vaere ngdvendig a melde dette til NSD ved a oppdatere meldeskjemaet. For du
melder inn en endring, oppfordrer vi deg til a lese om hvilke type endringer det er
nedvendig a melde:

https://nsd.no/personvernombud/meld prosjekt/meld endringer.html

Du ma vente pa svar fra NSD fer endringen gjennomfares.
TYPE OPPLYSNINGER OG VARIGHET

Prosjektet vil behandle alminnelige kategorier av personopplysninger frem til
31.12.2021.

LOVLIG GRUNNLAG

Prosjektet vil innhente samtykke fra de registrerte til behandlingen av
personopplysninger. Var vurdering er at prosjektet legger opp til et samtykke i
samsvar med kravene i art. 4 og 7, ved at det er en frivillig, spesifikk, informert og
utvetydig bekreftelse som kan dokumenteres, og som den registrerte kan trekke
tilbake. Lovlig grunnlag for behandlingen vil dermed vaere den registrertes samtykke,
jf. personvernforordningen art. 6 nr. 1 bokstav a.

PERSONVERNPRINSIPPER NSD

vurderer at den planlagte behandlingen av personopplysninger vil felge prinsippene i
personvernforordningen om:

« lovlighet, rettferdighet og apenhet (art. 5.1 a), ved at de registrerte far
tilfredsstillende informasjon om og samtykker til behandlingen

« formalsbegrensning (art. 5.1 b), ved at personopplysninger samles inn for
spesifikke, uttrykkelig angitte og berettigede formal, og ikke viderebehandles til
nye uforenlige formal

« dataminimering (art. 5.1 ), ved at det kun behandles opplysninger som er
adekvate, relevante og nedvendige for formalet med prosjektet

« lagringsbegrensning (art. 5.1 e), ved at personopplysningene ikke lagres lengre
enn nadvendig for a oppfylle formalet

DE REGISTRERTES RETTIGHETER

Sa lenge de registrerte kan identifiseres i datamaterialet vil de ha felgende
rettigheter: apenhet (art. 12), informasjon (art. 13), innsyn (art. 15), retting (art. 16),
sletting (art. 17), begrensning (art. 18), underretning (art. 19), dataportabilitet (art. 20).



NSD vurderer at informasjonen som de registrerte vil motta oppfyller lovens krav til
form og innhold, jf. art. 12.1 og art. 13.

Vi minner om at hvis en registrert tar kontakt om sine rettigheter, har
behandlingsansvarlig institusjon plikt til a svare innen en maned.

FOLG DIN INSTITUSJONS RETNINGSLINJER

NSD legger til grunn at behandlingen oppfyller kravene i personvernforordningen om
riktighet (art. 5.1 d), integritet og konfidensialitet (art. 5.1. f) og sikkerhet (art. 32). For
a forsikre dere om at kravene oppfylles, ma dere felge interne retningslinjer og
eventuelt radfere dere med behandlingsansvarlig institusjon.

OPPFALGING AV PROSJEKTET

NSD vil felge opp ved planlagt avslutning for a avklare om behandlingen av
personopplysningene er avsluttet.

Lykke til med prosjektet!
Kontaktperson hos NSD: Simon Gogl

TIf. Personverntjenester: 55 58 21 17 (tast 1)



Vedlegg II: Samtykkeerklaering
Vil du delta i forskningsprosjektet

Samvalg i Intensivavdeling. En kvalitativ studie om helsepersonells kunnskap og

erfaringer knyttet til bruk av samvalg ved begrensning av livsforlengende behandling.

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i et forskningsprosjekt hvor formalet er & kartlegge
helsepersonell sin kunnskap og erfaringer knyttet til beslutningsprosesser om & begrense
livsforlengende behandling til voksne pasienter over 18 ar, som ikke er i stand til selv &
medvirke. | dette skrivet gir vi deg informasjon om malene for prosjektet og hva deltakelse vil

innebare for deg.

Formal
Vi skal gjennomfare et masterprosjekt om bruk av samvalg mellom helsepersonell og

pargrende til pasienter innlagt i intensivavdelinger.

Sparsmalene under intervjuet vil fokuserer pa din kunnskap, erfaring, vurderinger og strategi
for bruk av samvalg knyttet til avslutning av livsforlengende behandling til pasienter innlagt
pa en intensivavdeling. Studien tar for seg problemstillinger knyttet til voksne pasienter over
18 ar som selv ikke er i stand til & kunne delta i beslutningsprosesser. Grunnlaget for

utformingen av spersmalene er hentet fra oppsummerte kunnskapsbaserte anbefalinger.

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?
Hagskulen pa Vestlandet (HVL) avdeling for Kunnskapsbasert praksis i helsefag er ansvarlig
for prosjektet. Professor Benedicte Carlsen er var veileder pa denne masteroppgaven.

Hvorfor far du spgrsmal om a delta?
Vi gnsker a innhente informasjon fra helsepersonell som har kunnskap og erfaring med
involvering av pargrende i beslutningsprosesser nar en skal ta stilling til & avslutte

livsforlengende behandling til voksne pasienter innlagt ved intensivavdeling.



Var kunnskap om intensivavdelinger og det forskningsbaserte kunnskapsgrunnlaget er
bakgrunn for vart utvalg i denne studien, som derfor bestar av leger og sykepleiere i
intensivavdelingen. | tillegg er det viktig a skaffe et mangfold med nyanser ut fra alder, kjenn,
tilleggskompetanse, tidligere erfaringer og ansiennitet som kan ha betydning for resultatet i

denne studien.

Vi vil ta kontakt med to intensivavdelinger i Norge der vi retter en foresparsel om a kunne

foreta 2-3 fokusgruppeintervju med 5 - 8 deltakere i hver gruppe.

Hva innebzrer det for deg a delta?

Metoden vi har valgt er fokusgruppeintervju med 5-8 deltakere i hver gruppe. Dersom du
velger & takke ja til deltakelse i prosjektet vil intervjuet ta ca. 1 time. Intervjuet inneholder
spgrsmal om bruk av samvalg mellom helsepersonell og pargrende til pasienter innlagt i
intensivavdelinger og som selv ikke er i stand til & delta i beslutningsprosesser i livets

sluttfase.

Masterstudent Tina Jellestad vil lede intervjuet og masterstudent Hilde Merete Konradsen vil
ta tilleggsnotater under selve intervjuet. Data som samles inn vil bli tatt opp pé lydopptak for
a sikre palitelig informasjon. De transkriberte opplysningene registreres elektronisk i henhold

til regelverk.

Vi vil vaere sveert oppmerksomme pa at identifiserende bakgrunns opplysninger utelates og at
vi er forsiktige med & bruk av konkrete pasient eksempler under intervjuene. Dersom du
velger & delta i denne studien krever det at du signerer samtykkeerklaering. Signering av
samtykkeerklaering for denne studien gir automatisk en signatur for taushetsplikt som er

gjensidig for alle involverte parter.

Det er frivillig a delta

Det er frivillig & delta i prosjektet. Hvis du velger & delta, kan du nar som helst trekke
samtykket tilbake uten a oppgi noen grunn. Alle dine personopplysninger vil da bli slettet. Det
vil ikke ha noen negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta eller senere velger a

trekke deg.



Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger

All informasjon fra deg vil utelukkende bli brukt til denne studien og i henhold til gjeldende
nasjonal lovgivning, og ingen uvedkommende vil fa tilgang til dem. Vi behandler
opplysningene konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket. Alle personlige
opplysninger og kjennetegn om deg som fremkommer under fokusgruppeintervjuet (eks. navn
og studium) vil bli anonymisert og slettes etter at studien er gjennomfgrt. Studien er meldt til
Personvernombudet for forskning, NSD - Norsk senter for forskningsdata data. De som vil ha
tilgang til dette prosjektet er masterstudent Hilde Merete Konradsen, Tina Jellestad og var

veileder professor Benedicte Carlsen.

Hva skjer med opplysningene dine nar vi avslutter forskningsprosjektet?
Opplysningene anonymiseres nar prosjektet avsluttes/oppgaven er godkjent, noe som etter
planen avsluttes innen 2021. Alle personopplysninger og lydopptak vil bli slettet ved
prosjektslutt.

Dine rettigheter
Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:
« innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg, og a fa utlevert en kopi
av opplysningene,
« & farettet personopplysninger om deg,
« & faslettet personopplysninger om deg, og

« dasende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger.

Hva gir oss rett til & behandle personopplysninger om deg?
Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke. P& oppdrag fra Hagskulen pa
Vestlandet har NSD — Norsk senter for forskningsdata AS vurdert at behandlingen av

personopplysninger i dette prosjektet er i samsvar med personvernregelverket.

Hvor kan jeg finne ut mer?
Hvis du har spersmal til studien, eller gnsker a benytte deg av dine rettigheter, ta kontakt med:

Hilde Merete Konradsen 93451325 hilde.m.konradsen@]lyse.net



Tina Jellestad 45448816 tinajellestad@icloude.com

Du er ogsa velkommen til & kontakte var veileder ved Hagskulen pa Vestlandet professor

Benedicte Carlsen benedicte.carlsen@uib.no

Hvis du har spersmal knyttet til NSD eller SUS- PVO Helse Stavanger sin vurdering av
prosjektet, kan du ta kontakt med:

o NSD — Norsk senter for forskningsdata AS pa epost (personverntjenester@nsd.no)
eller pa telefon: 55 58 21 17.

o Personvernombudet Helse Stavanger. personvernombudet@sus.no

Med vennlig hilsen

Professor Benedicte Carlsen Hilde Merete Konradsen Tina Jellestad
(Forsker/veileder) (Masterstudent) (Masterstudent)
Samtykkeerklaring

Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet, Samvalg i Intensivavdeling. En
kvalitativ studie om helsepersonells kunnskap og erfaringer knyttet til bruk av samvalg ved
begrensning av livsforlengende de behandling, og har fatt anledning til a stille spgrsmal.

Jeg samtykker til:

7] a& delta i fokusgruppeintervju

Jeg samtykker til at mine opplysninger behandles frem til prosjektet er avsluttet

(Signert av prosjektdeltaker, dato
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